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Capitulo 1

INTRODUCCION

La aprobacidén de las "Politicas Nacionales de Prevencidn de
la Deficiencia v la Discapacidad v de Rehabilitacidn Integral!
(Conse jo Macional de Rehabilitacidn y Educacidn Especial, CNREE,
1989) establecid 1a base legal para gque la familia ejerza su
de sus hi jos,

dereche como coparticipe en el procesco educativo

tal como se evidencia en la siguiente cita de la Primera Seccidn,

Articula I:

La participacidn de los padres, la familia v la comu-
nidad deberd ser considerada en la elaboracidn de

directrices de la eduracian gspecial y en la
organizacidn, ejecucidn v evaluacidn de los servicios
educativos. Deberd reconocerse la participacidn de los

padres v de la familia oz objeta ' sujeto de la
educacidn especial, fortalecida a traves de la atencidn,
arisntacidn v capacitacién sistemdtica. Al planificar v
ejecutar los programas y servicios de atencién integral,
deberdn tomarse en cuenta los recursos y estructuras de
la comunidad v se fomentard el desarrollo de la
capacidad de éstos, para su adecuada participacidn.

(CNREE, 1983, p.l15J
82 declara ademas en estas politicas en su Seccidn MNovena,

Articulo 321 1o siguiente!

La investigacidn ¥ el estudio de necesidades Yy
prioridades, eficiencia y desarrcollo de los servicios de
educacidn especial, seran 1 fundamento P& a la

creacidn, reestruturacidn y reglamentacidén de programas
v servicios en este campo.

(CNREE, 19839, p.13]




Sin embargo,

participacidn

rrollo de proyectos de investigacidn gue sirvan

producir LR

establecido en las polaticas es realizar estudics que

garvicios de educacidn esspecial desde 21 punta

familia.

de

cambio

2l sustento legal citado no garantiza la

la familia en &1 proceso educative ni el desa-

comz base para

en los servicios,. Una forma de ejecutar lo

evalden los

de wvista de la

Justificacién y necesidad del estudio

La literatura indica gue a partir de los afios 84,

ampiezan a

profesiaonales,
Cheseldins: Me
bos contribuyven

perapectiva mas

la familia como

internas v externas en la consecucidn de homeostasis.

nifica gue la familia toda participa en la recepcidn,

gvaluacidn de

establecer

servicios

los padres

una  relacidn de igualdad con  log

gin perder su identidad como padres (Mittler;

Conachiey; 1982). En esta relacidn horizeontal am-

¥ s50n concientes de sus limitaciones. Desde una

amplia Fewusll w WVadasy (19881 proponen concebir a
un ecosistemma gue se ve influenciado por fuerzas
Esto si1g-

provisidn ¥y

para la persona con discapacidad.

La investigacidin evaluativa generalmente se ha dirigido a la

valoracidn de servicios educativos con

tradicional.

Este enfogue evaluativo,

ura  visidan institucional

unidireccional, refuerza

]




la verticalidad en la interaccidn escuela v familia.

En contraposicidn al enfogue tradicional vy en congruencia
con modelss vigentes en la administracidn de servicios v
politicas de educacidn especialy, este estudio evalla primordial-
mente =1 papel de la familia con personas con discapacidad en el
process educative v su vrelacidn con los servicios existentes ean
la comunidad,. Ls evidencia cientifica acumulada en esta
investigacidn sobre Ila realidad que vive Ia Tamilia, permite a
iﬁs planificadores brindar una atencidn ajustada a las

taracteristicas y condiciones reales de esta poblacidn.

Descrlpclén del problema

Los servicios de educacién especial en Costa Rica pueden

dividirse en tres grandes periados en 1o que se refisre a la
participacidn de %EE familias (Chawarria, 138B2). El primer
periodo abarca desde {Eif_f‘iiéﬁ. Durante estos afos, los padres
noe  fueron parte determinante del procesco educative. En 19€5 se
marca 21 inicio de un segundo periodo gue s extiende durante

toda 1a década de los aHnE T En esta etapa v a raiz de la

epidemia de rubecla se cred la primera asociacidén de padres de

personas sordas. Este grupo tuvo gran impacto en los servicios vy

en la_formacidén de profesionales; lo cual produjo un cambio en 21




aque los padres habian desempefado anteriormente.

El tercer periodo se inicia en la década de los ochenta, adn

igerte, ¥ &=e ha caracterizade por el reconccimiento con bases

gales de la relacién de eqguipo gue debe prevalecer entre

pilia, escusla y comunidad. Simulténeamente han proliferade un

nimero de organizacicnes de padres las cuales forman parte

1 Conse jo Macional de Rehabilitacidn y Educacidén Especial.

8in embargo, sSu participacidén a nivel de servicicos co-
nitarics adin no s ha desarrollade tal v come lo determinan las
liticas vigentes. En éstas, s lg reconcce a la familia su
derecho y capacidad de participacién en procesos gque incluyen

Hesde la corganizacidn hasta la ejecucién yv evaluacidn de los ser-

wicios sducativos.

Por lo tanto, es evidente la necesidad de llevar a3 cabo una
investigacién como la presente, la cual se propuso explorar la
ﬁnteracciﬁn entre rmecesidades de la familia asi como la

utilizacién y disponibilidad de los servicios.



Objetivos del estudio

El presente estudio se plantea los siguientes objetivos

generales

ch=

Evaluar la participacidn del grupo de familias en es-
tudio en el proceso educativo de sus hi jos.

Evaluar la relacidén que eziste entre los servicios de
educacidén especial v la comunidad.

Evaluar las neresidades vy vecurzos en sducacidn espe-
cial para establecer acciones pricritariaz en este
campa v utilirar al mavimo Ios rerursns existentes en
la comunidad.

Detectar las necesidades basicas de los  padres en
cuanto a la atencidn de sus  hijos con necesidades
ezpeciales dentro de la comunidad.

Evaluar la utiliracidn que hace =21 grupo de familias en

estudic de los recursos disponibles en la comunidad.




Capitulo 2
REVISION DE LA LITERATURA

Introducecién

Los servicios de educacidn especial han sido ofrecidos en el
pais a través de los afos en tres diferentes fases. La primera
s@ ubica en wun modele existents antes de los afos &0. Este
modelo se asemeja al gue prevalecid en otros paises tales como
Estados Unidos & Inglaterra. El modelo de los afios 60 esta bhasado

en una atencién a los nifos con necesidades especiales en 2l cual

los padres no participan en gl proceso; por lo tanto, no se puede
Assgursar gque deats  pasponde a sus pecesidades v esxpectativans

(Mittler, et al, 19H2). En una segunda fase, a partir de la

década de los 70, se brinda a los padres informacion sabre el

problema v entrenamiento para la atencidén de sus hijos.

Las corrientes mas modernas en el CAMP, segdn 1o apunta
Mittler, et al (1982), indican que a partir de los anos BO los

padres empiezan a establecer una relacldén de igualdad con 1los

profesicnales, sin perder su identidad como padres. En esta
relacidn horizontal ambas dan aportes y sop—copscientes de  sus

limitacicones. Una proposicidn mas moderna la describen Fewell vy

Yadasy C1988), en la cual la familia s concibe como un ecosis-




tema que se ve LnTluenciado por fuerzas iLnternas vy externas en la
consecucidn de homeostasis. La familia toda, como tal, participa
en la recepcidn v provisidn de servicios al miembro gue precenta

necesidades espeEciales.

Los servicios de aducacion especial costarvicense, segin las

nuevas politicas aprobadas por el Ministerio de Educacidn

Pablica en el afo 87, reflejan esta ultima posicidén y asi en-

tonces indican la rnecesidad de invelucrar a la familia denmtro

del proceso educative de la persona con discapacidad.

Con 21 propdsito de aclara; 2l papel interactuante dg_la a2s -
cuela v la Tamilia, la presente revisidn de literatura s=se or-
ganiza considerando las siguientes areas de estudio: la familia
come ecosistema; necesidades y funcicnes de las familias con in-
dividuos discapacitados; disponibilidad de recursos para la

familia. Estas areas de estudioc permiten reflexionar sobre la

direccidn que idealmente debsria guiar las relaciones entre la

familia % 18 educacidn especial.




La Famlilia como Ecoslstema

Pupsto gue las familias no funcionan en un vacio, obviamente
la concepcidn gue mejor las define coma organisme en constante
bizqueda de homeostasis es aquella gue las concibe coms ecosis-
temas. Salzinger, Antrobaus y GBlick (En Fewsll 1986) confirman
esto al decir gue:

Los miembros de una familia estan influenciados y cam-

bian a traveés de la interaccidn con otros miembrozs vy por

lam circunstancias en las que ellas viven (p.4)

Ezte modelo permite percibir a la familia dentro de un
amplio espectro. Este sspectro abarca a todos los miembros de la
familia v a los agentes externos que, com> vecinos, amigos yw Co-
munidad en general, podirian tener alogdn efects en la interaccidn
familiar. Ademés, permite describirv v analizar el papel que

gjerce cada individuo por separado vy coms un todo.

La literatura reporta diferentez modelos gue s@ han presen-
tado pava esplicar los roles familiares, la interaccion "familia-
aotros" v el impacto gue causa uun mismbro  con necesidades
espetiales sobre estas variables. Entre dstos modelos se men-
ctiona el modeles transacciopal,. Sameroff (19801 lo define asi:

Un enlace entre factores de riesgo y resultados en el

desarrallo gue son ocasionsados por una interaccidn entre

un nife que cambia vy un ambiente gue cambia conforme el

nifc entra en niveles cognoscitivos v de funcionamiento
geacial mas avanzados (p.3430




5in embargo, el mismo autor hace notar las limitaciones de
gste modelo para estudiar ciertas situaciones minusvalidantes en
las qgue existe mayor restriccidn. Esto justificaria la
utilizacidn de un models que contemplara el uso de otras varia-
bles, ademds de las ambientales, para comprender las necesidades
de la familia. El impacto de una discapacidad sobre las
transacciones entre padres e hijos pusde ser tan fuerte gue este
tnics factor pueda ser el responsable de la calidad de las

transacciones entve el los.

Thomas y Chess (1977), dentre del wmodelo transaccional,
describen un modela llamado "ajuste apropiade”. Este modelo
permite predecir resultados de la interaccidn entre las demandas
de wun ambiente o situacidn parbicular @& las caracteristicas
especificas del nifio. El modelo facilita el estudic de las
caracteristicas de wun individuo con discapacidad v las con-
diciones ambientales en las Qgue se desarrclla. Facilita, por
tanto, al investigador la oportunidad de no sdélo considerar al
individuc en particular sino tambien a las necesidades, fun-

ciconamiento ¥y caracteristicas de su familia.

Necesidades ¥ Funcionss de 1a Familia dal Individue con
Hecesidades Especiales.

El papel universal de la familis, de acuerdo con Fewell vy

Vadasy (19383, es @] de provesr la satisfaccidn de las




necesidades fisicas v emocionales de tal forma gque sus miembros
pusdan integrarse a travéds de su desarvollo a la sociedad. En
1981, Ogbu f(en Fewell, 19858} definid4d las competencias gue la
familia debe setimular en @l nifo como "un conjunto de destrezas
funcionales o instrumentales." Estas destrezas se derivan de las
tareas que culturalmente 2] adulto ha aprendido en wuna Ffamilia
en donde todos los miembros son "normales”. Sin embargo, v por
g2y la familia un ecosistems, podria asumirse gue en una familia
con  una persona con discapacidad, la posibilidad de la familias
para desarrollar esas conpetencias puesde verse alterada W
regueriria por tanto s8] apoyo de la familia mediata y de los ser-
vicios disponiblez n la comunidad. Es dificil atribuir el édxito
o fracaso para desarvaollar las competencias de sus miembros a una
sola  causa. Fodria haber una confluencia de Tactores que =e

traslapen en un momento dado,

En la literatura se reporta gue las familias reciben apova
de diferentes fuentes personales e institucionales. Unaer v
Powell (19802, reportan tres tipos principales de apoyo para la
homsostasis del ecosistema familiar: &) apoyo instrumental gue
s2 refiere a ayuda econdmica o de servicios; bl apoyo emocional

o social; y c2 apoyo de referencia € informacidn,

Fodria pensarse que dentro de la familia el tipo de apoyo

que mutuamente se da es el apoyo emocional,. Fewell, Belmonte vy

10



Ahlersmeyer (1983), en una encuesta a ochenta madres de nifos con
Bindrome de Do, encontraron gue todas seleccionaron a Sus
esposos  comno  la persona mas  importante, dentro  de otras
diecinueve posibles opeiones, para proveerlas del apoys emocional
necesaric para enfrantar la discapacidad de sus hijos. Dunst,
Trivette v Cross (19870 Fewell v Vadasy (198&3; Crnic, Green-
berg, Ragazin, Robinson y Basham (1983), en estudios con madres
cuyos nifos tienen diferentes discapacidades, reportan resultados
similares a los de Fewell, et al. El apove de otros mismbros de
la familia también juega un papel importante. Las hijas mayores
parecen ser las fuentes de apoys mas importantes despuds del
esposo  {(Fewell v VMadasvy, 1986} . Las  hijos varones mayores
parecieran ocupar un tercer lugar dentro la jerarguia de apoyo.
Otros miembyos de la familia, tales como abuelog, tios vy Ccufados,
Juegan un papel muy importante en tédrminos de apoyo instrumental

e informative (Mc Adoo, 1978; Turnbull, 1978b).

Las instituciones en la comunidad vy las politicas guber-
namentales aofrecen a las familias dos tipos de apoyvo. En primera
instancia, el papel de las instituciones es el de ofrecer ser-
vicios. La institucidn, por lo tanto, instrumentaliza el apoyo.
Al mismo tiempo, éstas proveen apoyo de referencia e informacidn.
El apoyo emacional directo gue las familias podrian derivar de
lag instituciomss comunitarias o gubernamentales vy de SUs

politicas s minimo. La targa enccional de la familia, =sin em-

11



bargo, s ve aliviada por 21 apoyo instrumental e informative que

deben brindar estos agentes externos al scosistema familiar.

El Ffuncionamiente del ecosistema a nivel interne, no solo se
ve afectado por los diferentes tipos de apoyo interpersonales,
sino tambiénm por las carateristicas de la discapacidad del
miembro de la familia. En su bisqueda de homeostasis, es decir,
de adaptarse, el ecosistema también estda influsnciado por otras
varlables. Dichas wvariables, relacionadas con las necesidades
del individuo en un  punto determinado de su proceso de desa-

rrallo, ®son: el tipo de impedimento, la severidad de éste v la

gdad del nifio (Fewell v Vadasy, 1988,

En cuanto al tipo de impedimento seria muy dificil de con-
trolar cual tipo de impedimentoe afecta mas & la familia.
Cualquier diagnéstico produce, generalmente, un efecto estresante
devastador en la familia v por tanto una desorganizacidn
homeostédtica inicial, cuyocs efectoes vy duracidn dependen de
midltiples wvariables actitudinales muy dificiles de medir. Los
efectos del tipo de impedimento sobre el ecosistema familiar
parecieran ser mejor identificados a large plazo cuando las
familias se enfrentam a la sclucidén de conflictos ccasionados por
gl desarvolle mismo del individuc tales coms entrada al sistema
estolar, orientacidn profesional, intereses sociales y necesidad

de independencia, =sntre otras. La diferencia gue hace el tipo de




impedimentoe también estd influenciada por la actitud vy es-
tersotipos de la sociedad hacla determinada discapacidad (Fewell

v Vadasy, 1986).

Los impedimentos gue son percibideos por la scciedad com "mas
simpatia™ y tienen una carga menos peyorativa, como la ceguera
por ejemplo, aparentemente desorganizan a la familia menos gue
aquellos que son percibidos con "meEnos simpatia" ¥y Ccon uWna carga

mas peyorativa, como =21 retardoe mental (Fewell vy Vadasy, 198&:.

La severidad del impedimento afecta al scosistema familiar
de diferentes maneras. Entre menocs SEvEro Sea 21 impedimento mas
facil para el individuo participar en las actividades de la wvida
diaria. Impedimentos mas sSerios conllevan a la satisfaccian de
necesidades del individuo y su familia €n areas tan variadas como

la educativa, médica, fisica y emocional, entre otras.

De acuerde con Fewsll v MVadasy la presencia de un Im-
pedimenta leve, Ogue pasa desapercibido por todos v no es detec-
tado zino hasta cuando 2] nifdo entra a la escuela, podria im-
pedir, de alguna manera, gue la funcidn de la familia como fuente
gatisfactora de necesidades fisicas v emocionales no se lleve a
cabo. Desde un punto de vista positive, existe més dis-
ponibilidad de servicios para personas con impedimentos leves,

Esto implica gue, una vez detectado, la familia tiene mas alter-

13




tivas de apoyo donde escoger. Lo que si es importante recordar
fﬁ#-qua las reacciones de los padres a un individuo eon dis-
capacidad, adn siendo leve, puede ser muy variada. Los padres,
de acuerds con Osman (19733, podrian pasar por las mismas etapams
de estrés que pasa  cualguier Tfamilia gue descubre una dis-
tapacidad en uno de sus miembros. Ezste estrés puede alcanzar
limites normales una ver gue el nific se haya convertido en hombre

?rodu:tiva & independiente.

El individuco gque tiene un tipo moderado de discapacidad
presenta para si mismo y su  familia wun dilema vy, por tanto,
diferentes necesidades vy diferentes niveless de estrés (Fewsll y
Gelb, 1383). Mientras gue en algunas ocasiones, y de acuerdo con
la flexibilidad de la sociedad en gue s=e desenvuslve, o1 in-
dividuo es percibido come un  #&rv "normal”, en otras se le
etiqueta como "anormal". A pesar de lo antiguo de la aseveracidén
de Stonequist, en 1937, es vigente decir que &1 individuso con
discapacidades moderadas se ve obligado a vivir &n dos mundos, el
mundo de las personas con discapacidad v el mundo de las personas
sin dizscapacidad. La mejor representacidn de esta "dualidad" 1la
ejemplarizan los individuos «con pérdidas auditivas moderadas
thipoacusicos). Estos individuos tienen necesidades muy
especificas de amplificacién, que una vezr satisfechas les per-
miten funcicnar, dentro de los limites adecuados vy ambientes

dptimos, como miembros de una sociedad oyente. Sin embargo, =i

14




estas necesidades no son satisfechas dentro de los limites
dptimos, estas persconas tienen problemas de recepcidn del men-
‘saje, lo gue repsrcute en la calidad de su interaccidn y
relaciones personales. Asi entonces, &1 individuo con una dis-
tapacidad est4d en constante bisqueda de homeosstasis en los dog
mundos en gue estd obligado s desenvolverse. Gliedman v Roth C(en
Fewell y WYadasy, 19861, describen la vida de este individuo y de
su familia como un constante "tratar de pasar como"j; los niveles
de estrés que este continus papel impone son muy altos. Dz
atuerdo con estos autores, "inseguridad, rigidez, extremo con-
formismo v exageracidn en el papel que se  asuma" =2 encuentran
entre las actitudes para cSu guehacer coms s2r humant gue debe
"pasar como". Los padres de ezte nific tambiédn tienen que enfren-
tarse al estrés gue representa el punto de vista gue tenga la
saciedad sobre su  hijo. Mientras gque por un lade tienen gue
luchar porgue su hijo me adapte a su discapacidad v a las expec-
tativas de la sociedad, por otro lade e®llos mismos son parte de
una sociedad que, en menor o mayor grado, apoya los servicios
para personas con discapacidad. Esta otra dualidad hace que los
padres algunas veces seah percibidos también comas minusvalidos,
un  concepto gue algurnos  autores describen coms 2] "estigms de
cortesia” (Goffman, en Fewell v Vadasvy, 198€; HMittler, et al,

19832 .

Loz padrves de individuos con discapacidades profundas se
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anfrentan, desde muy tempranc en la wvida del nlagc con upa
realidad que altera el curso del desarrallo familiar can caracter
permanente. En paises en donde se cuenta con informacidn vy
recursos nNecesarios, estos padres entran en un sistema de apoyo
gin limite de tiempo. Programas gue se han elaborado tienden a
reducir el sstrés , los sentimientos de ilncompetencia vy culpa v a
incrementar la autoestima. Tal es el trabajo de pioneros en este
campos coms Yadasy, Fewell, Meyer, Schell y Greenbsrg (1984) en la
Univerzidad de Washington en Seattle, Eztados Unidos=s. En Costa
Rica el trabajoc de Stupp (13B7) evidencia la importancia de in-

crementar la autoestima de los padres.

De acuerds con los autores menclionados, los  padres se
benefician enormemente si se les brinda informacidn precisa y
correcta sobre la paturaleza de la condicidn gQue presenta sy
hi jo. La informacidn correcta tiende a reducir la ambigledad, vy
por tanto a disminuir el estrés, 1o que permite a la familia
planear scbre bases reales el futuro del individuo v 21 papel gue
los miembros de la familia tendran gue asumir para conseguir la

homeostasis gue les permita segulr funciocnando.

Cada individuo juega un papel, o varios, dentro y fusra de
la familia. Estos papeles varian a4 través del ftiempo, de las
condiciones vy de las circunstancias. Turnbull v Turnbull

(1978al, seralan cémo muy & menudo las nuevas responsabilidades




que =1 pacimiento de un nifoe con discapacidad impone a los
miembros de la familia, se =uma a las tradicionales v de las
tuales se espera gue la familia siga asumiendo mientras trata de
manteney suW auto-estima, su integridad coama familia v =0 lugar en
la comunidad. Los resultados de un estudio llevado & cabo por
Madasy, et al, en 1984, con madres y padres de 22 niflos con
diferentes discapacidades, reportan gue una gran responsabilidad
recae sobre las madres, lLas madres tienden a pasar més tiempo
ton 2l niflo discapacitade gque con suz obtros hijosy ademas se les
ha asignado, informalmente, o han tomado méds responsabilidad
‘sobre el cuido infantil en todes los aspectos y deben realizar
el trabajo en su casa. Por otro lado, los padres tan solo
dedican un promedio de menos de 3 horas a las actividades caseras
por semana. Las madres, yuiengs tambidn trabajan fusra del hogar,

emplean cevca de 1B horas en las tareas de la tcasa, sclamente.

De acuerdo con Bumz v Gubrium €1972) el papel gue asume la
figura paterna es el de velar por los aspectos de apoyo
instrumental. Los padres se ven a si mismos como los respon-
gables de proveer la fuente ectondmica que garantice los servicios
necesarios para sus hijos. La divisidn de papeles, sin embargo,
no puede ser tan tajante. En sarciedades coma la latinnamerircana,
en donde la mayoria de los nifos con necesidades especiales
provienan de sectores marginados v, en numero importante, de

madres solteras, la ambigiedad de funciones pusde ser mayor y por
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tante crear mas estrés  tanta en el nifo gue necesita l1os ser-
ios como en su familia, independientemente de la composicidén
del niclec familiar. Podria pensarse que madres solteras, sin el
emocicnal gue una pareja representa vy en su doble funcidn
ma madre y provesdora, podrian tensr menes clarc cual es  su

responsabilidad primordial, experimentar mas angustia y mas

rds gue mujeres con hogares conformados tradicionalmente.

La funcidn tradiciconal de la parejay la de Youtvivr" & 8u
'ﬁﬁga emocicnal v fisicamente, corre el riesgo de ser ignorada por
algunos especialistas de la educacidn. Estos profesicnales se
alvidan de que los padres son miembros de una familia y perciben
‘como su funcidn primaria  la de ser maestros. Farber v Lewisz
{1975) expresan muy bien este problema:

El papel de los padres Liene significado en tanto que es

uwn companante en un complejo de papeles familiares. En

efecto, al menocscabar las cualidades especiales de la

relacidn padre-nifio, la cual es wuna experiencia al-

tamente personal gque involucra a padres v a VeclPs a

abuelos y hasta hermanos come personas significativas,

estos programas transforman a los padres en un grupo mas

del personal de la escuela, obtro grupo de adul tos gque

trata de ayudar. {(p.40)

Mo solo ambos padres y abuelos deben desempefar diferentes
roles. En ocasiones, les hermanes tambidn deben asumir un papel
gue les podria generar estréds; un ejemplo de édsto podria ser el

constituirse en 2l guardian de la seguridad emocional, fisica y

econdmica de su  hermano con necesidades especiales.  (Farber,
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§ OGrossman, 1972; Seligman, 1983; Fewel y VYadasy, 1988). La
ilia entera, por tanto, se ve obligada voluntaria e involun-
'riamente a buscar los recursos instrumentales, informativos y
ciconales que suplan las necesidades gue lLa multiplicidad de

?ﬁn:innas impone en el ecosistema familiar.

Es asi como la familia vuelve sus ojos & la comunidad en
‘busca del apoyo instrumental e informativo gue le permita satis-
]Thenr sus necesidades, de tal forma que pueda cumplir el papel

nutriente hacia su miembro con necesidades especiales.

Esta revizidén de la literatura disponible nos indica 1la
nmecesidad de evaluar los programas de educacidn especial exis-—
tentes en Costa Rica. Dicha evaluacidén debe basarse en un o~
nocimiento de las condiciones de vida, opoartunidades de zervicios
¥, participacidén de la familia, durante las stapas de wvida quea
debe pasar junto con la perscna discapacitada. Para estoc es
necesario gque los diferentes entes involucrados impulsen inves-
tigaciones gue permitan describivr v apalizar el sistema esducativo

¥ su interaccidn con el ecosistema familiar.
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Capitulo 3

METODOLOGIA

ipo de Investigacién

Es un estudio cualitativo que utiliza 1la entrevista semi-

gstructurada y la observacién participativa como  técnicas

etnogréficas para la recoleccidn de la informacién.

e — — ——

La entrevista utilizada en este proyecto ftuve como objeta
conoter la perspectiva que sobre el problema en estudio tiene una
pErsona o grupo hum&ano. Esta técnica de entrevists fue desarrao-

‘1lada inicialmente por antropélogos y mids recientemente por in-

yezstigadores en el campo de la etnologia y de la antropologia

educativa. La entrevista, a pesar de ser semi-estructurada,
parte del punte de vista del infoarmante v no del sntrevistador

quien gensralmente abre la interaccidn con una pregunta abierta.

En este tipo de disefio los investigadores deben conocer sus

—_— _——— —_—

propics prejuicies con respecto &l problema en estudio de tal

manera gue al obtener la informacién pueden despojarse de ellos

para describir la realidad desde el punteo de vista del infor-

eeia—— -

mante.

La observacién participativa permite al investigador conocer
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a cotidianidad de grups  &n estudio. Estoe facilita la

prensidn de las concepciones, creencias y percepciones de las

milias en estudio.

El tipo de disefo escogido pars esta investigacidn favorece
a evaluacién del problema con base en las necesidades reales del

??upn en estudio. Con respecto a la metoclogia cualitativa

"

Heagarty (1985} dice:

Una consideracidn primordial es gue la accidn v la con-
ducta humana pueden comprendersea salamente en términos
de cdmo loas participantes perciben v comprenden eventos
significativos. (p.111)

Informantes 2

Farticiparon en esta investigacidn treinta v seis familias

con personas de diferentes edades y_gi;caﬂg;iﬂaﬂes_que_xﬂﬁiﬂéh B

el Distrito de San Rafael de Oreamuno, Cartago. Debe recordarse

el hecho de que en un paradigma cualitativo =21 ndmers de infor-
mantes no es  crucial simno la profundidad vy riguera de la

informacicodn obtenida.

El grupo de informantes estuvo compuesto por ambos padres en

sepis familias; la esposa v los suegros 2n otras) tres pErsonas

con discapacidad, dos adultos v un adolecente; cuatrao familias en
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a& que los hermanocs suministraron la informacidn y dos Tamilias

y las gue lasz abuelas intervinieron en las entrevistas. El

g@-ﬁe informantes estuvo constituido por madres.

alizacién

En un estudio cualitativo la localizacidn de las familia no
procedimients al azar tal ¥y como se concibe astadisticamente.
Li psta investigacidn se disefd un proceso de localizacion de las
familias, con el propésito de establecer un modelo que podria
utilizarse en estudios similares en diferentes comunidades ya que
no existe un censca con la informacidn actwalizada sobre la

peblacion con discapacidad.

La localizacidn de las familias en &l Distrito de San Rafael
de Oreamunc comprendid dos etapas. Para iniciar el ¢trabajo de
campo se confecciond un listado de personas con algin tipo de
discapacidad gue residian &n el Distrito, recopilando informacidn
‘de tres fuentes: a) Centro de Salud de San Rafael de Oreamuno, bl
Direccidn Regional de Educacidn de Cartago y c) Registro Nacional
‘da Minusvalides del Cofrseje Nacianal de Rahabilitacidn W
Educacidn Especial. Con base en estos datos se conformd un nuevo
listado de las familias distribuidas en cuatro grupoes de edad.

De cero a seis afos, de siete a doce afflos, de trece a diecinueve




ws v de veinte a sesenta afies. En cada uno de estos grupos de
se selecciond al azar uma representacidn proporcicnal de
erentes tipos de discapacidad segian el ndmero de casos dis-
bBles=. Esta seleccidn se hizo dapicramente ron el propdsito de
igual oportunidad a las familias de participar e iniciar su
icacidn. Durante la segunda etapa se fueron descartando al-
nas familias por diversas razones ya gue no podian incluirse en

estudio: traslado de la familia o la persons discapacitada a
ra comunidad, musErte de la persona discapacitada o dirveccociancs
uivocadas, vy se tomaron en cuenta otras familias no incluidas

en el listado original por el efecto denominado en estadistica

"hola de nieve" gue sustituyeron a familias no localizadas.

Instrumentacién

El Investigador

En la investigacidn cualitativa ge considera que el inves-—
tigador &5 21 instrumento clave en el estudioc por ser &1  guien
obtiene y procesa la informacidn. En su papel como instrumento

wigila aque la informariédn shtenida ahederea a loa=  abjetives de

estudic v no a su percepcidn.

Este proceso de constante antoandlisis conduce  al




namiento del investigador come inslrumento lo que contribuye
la validez interna y confiabilidad del estudic. El proceso de
miento se inicia cuande el investigador trae a la concien-

la y comparte sus prejuicics respecto al problema.

. Era necesaric  entonces que los conductores de este estudio
eran sus prejuicicos con respecto al  problema  estudiado.
de las investigadoras eran educadoras especiales y atras dos

antropdlogas. Debe destacarse el hecho de gue la

L

ticipacidn de las profesionales en antropologia contribuyd a

las sduradoras especiales tuvieran sus prejuicios en la  con-

encia y bajo ~cantrol. Entre los prejuicios gue pudieron

prevalecer End_ng__pLafﬂiianalas__dﬂn_ﬁdgggciﬁq__espec}ga_ con

3 - — = w3

irelacién a los padres serian los siguientes: 1 Les padras Ao

colaborang 2) Lom padres no saben trabajar con sus hijosg 3
Los padres esperan que la escuela les dé todo y 4) Los padres de
'ﬁijn nivel educativo o econdmico son ignorantes y tienen expec-

-

‘tativas bajas en relacidn a sus hijos discapacitados.

Una vez gque las investigadoras aceptaron su subjetividad es-

tuvieron motivadas para comprender mas gque para predecir. En
términos e este estudico las investigadoras evaluarvon- la

participacién de la familia desde el punto de vista de ésta y no

— i
S — -

de la escuela o de las investigadoras.

24




14.02.04
Desarra i 1073

Se elabord una guia de entrevista semi-estructurada que per-
tiera a los informantes expresar libremente sus ideas sobre
‘mns que =ervian de guia al entrevistador y sobre otros temas a
que desesara referirse. El protocolo de entrevista cubre los

§iguinntns tadpicos: condiciones gocic-econdmicas, datos

demograficos, estructura familiar, ccupacién, vivienda, servicios
de 1la comunidad utilizados por la familia, vrutina diaria de la
familia, salud, relaciones familiares; percepciones de la familia
hacia la discapacidad en diferentes periodos de su vida e
integracidn laboral. La guia de entrevista fue desarvollada por
las dos investigadoras y revisada por dos profesionales con ex-
peEriencia 8n sl campe de la antropologaa sducativa cuyas sugeren-

cias fuevon incluidas en la guia.

Una versidn final de esta guia de entrevista se incluyes como

anexo N1,

La guia de entrevista de esta investigacidn sirvid
unicamente como apoys para =1 entrevistador. Una entrevista
tipica se caracterizd por iniciar la interaccidn con una pregunta
abierta seguida por preguntas en las gue se utilizaban palabras
gue 2l entrevistado empleaba con 21 propésito de comprender mejor

su visidn, La entrevista se iniciaba por ejemplo con una

25
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como la sigulente: Que ha significado para usted el

un hijo con discapacidad? y se continuaba profundizando en

con preguntas como! jPusde decirme algoe mas sobre esso?

eccién de Informacién

La recoleceidén de la informacidn se inicid en el mes de
ambre de 1988 v concluyd en 21 mes de abril de 13930, Sa

'igﬁ la grabadora coms medioc de recoleccidn con aprobacidn de
s informantes. Las entrevistadoras permanecieron con cada una

las familias por espacio de guince a veinte horas semanales,
promedio, para conocer la rutina de la familia v cobtener la
informacidn. Para lograr désto se negocid con la familia el per-
correspondientes v se establecid un horario conveniente para
familia que facilitara 1la observacidén participativa y el
arrollo de la entrevista, s=se le explicd a la familia cudl era
propédsito del estudio vy se le aclard gue este proyecto de
Lnvestigacion no contemplaba una etapa de intervencidn en la co-

o directamente con la familia o la persona con dis-
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jalisis de los datos

El analisis de la informacidn comprendid dos etapas: El
igis dmico v el andalisis édtico. En la primera etapa se hizo
transcripcidon de los cassettes y se analizd la informacidén
stando fielmente los tdrminos v 21 lenguaje utilizado por los
ormantes. Con el propdsito de hacer este analisis mas ob-
jetivo las investigadoras se intercambiaron las entrevistas, in-
iduslmerte se seleccionaron los temas gue se2 destacavon con
regqularidad en las entrevistas y posteriormente se discutid
conjunto varios aspectos: 1) La existenclia real del tema; 29
prevalencia del tema en otras familias; 3) La definicién de

cada tema.

) Una vez concluido este proceso de revisidn cruzada las
entrevistadoras analizaron sus propias entrevistas vy carraboraron
la existencia de los temas propuestos v de otros gue podrian sur-
gir. Con base en este segundo andlisis, se esteblecieron las
‘categorias y subcategorias definitivas. BSe establecid nusvamente

la pravalencia de éstas en el grupo de familias.

La dltima etapa del procesamientos de la informacidén fue el
. andlisis dtico; mediante =1 cual se hizo la interpretacidn de

gsignificados gue sobre el tema tienen los informantes.



Capitulo 4

RESULTADOS E INTERPRETACION

REGLLTADOS

Para propésitos de claridad, la informacidpn recogida se
jividide en dos secciones: la primera seccidén abarca
egorias relevantes para esta investigacidn en 1o gue
1?35EFE a la familia. Becciones posteriores describen

*uiegariaa referentes a educacidn v salud.
Cada una de las secciones conllevard al descripcidn de

categoria, las citas etnografticas gue la respaldan; la teoria

.{jnenere & partir de ella v la referencia a teoria existente.

FAMILIA

siguientes:

Organizacidn familiar:

Aa. Rol de la madre

b. Rol del padre

=8

ha
las
se

las

la

gqu=

Las categorias que se incluyen en esta seccidn son las




c. Rutina diaria de la familia.

d. Rutina diaria de la persona con discapacidad.

Diferencia en el procesoc de adaptacidén a la discapacidad
entre padres y madres.

Farcepcidn de la persona con discapacidad en la familia.

@& Percepcidén de normalidad con limitacioneEs.

b. Percepcidén cosificante.

Sentimientos de los hermanos y de otros miembros de la
familia en 21 proceso de adaptaclion a la discapaclidad.
Diferentes tipos de apoyo.

Papal de la religidn en el proceso de adaptacidn a la dis-
capacidad.

Actitudes de la sociedad hacia la discapacidad.

Visidn del futuro.

Otros temas.

Organizacién Eamiliar.

Esta categoria esta conformada por cuatro subcategorias:

a) rol de la madre; BY rol del padre; c} rutina diaria de 1la

familia; d?» rutina diaria de la persona discapacitada.

a. Rol de la madre

De acuerdo con los rvresultados obtenidos la madre constituve
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Bje alrededor del cual gira el cuidado v la educacidn de 1la
irecna con discapacidad v de la familia en general. Este papel
cumple la madre parece rvepresentar una carga cocon im-

glicaciones figicaw, emocionales v socciales.

Las siguientes citas son representativas de lo descrito en

parrafo anterior.

Yo antes me desvelaba porque los dos lloraban mucho en
1a noche, vya me levantaba, cambiaba a uno, le daba el
chupdn a la chigquita, gue va cambiaba al otro v asi, en-
tonces me dice: nombre, si uno se ve feo, como esta tan
gorda, 2i vos 2n la nmnoche ni dormis con estos chiguitos
llorande v uno ya se acostumbra a todo, vo al menos, vea
gl noy, yo a cualguier hora me levanto v la chiguita ella
tomaba chupdén, a la hora gue fuera, yo me levantaba, la
cambiaba, le daba chupdbdn, v ahora a M.A. tambidn, yo 1e
doy vuelta para ver si estd orinadoe, lo cambio, le cam-
bio de posicidn vy asi, yva uno se acostumbra.

¥o le compro SuU rop&a, desde medias, todo, todo, que si a
gl le hace falta -mama no tengo esto, zapatos- si, ya
voy a ir & comprarte un par un dia de estos, gque mira no
* tengo esto, ellos 1o que me piden todo es a mi, mird que
hay que comprar esto, v vo los pago, todos los pagos que
hay nue hacer yo soy la gue me encargoe de pagarlos, de
gstar paganda, ve que hoy le toca pagar tal cosa, todo,
vo soy; él lo gque hace es trabajar, me da la plata a mi
¥ yo dispongo. Los hijos wvan al mercade v vwo hago
lista, esto y estop wvan a hacer compras de la pulperia,
ya le doy la lista todo, digo yo, ya me imagino, sin mi
a ustedes se los comen los perros;, porgue ellos o dis-
ponen de nada, yo soy la de todo v toda una vida. "

tMadre de un nifio con incapacidad maltipe?

Ezsta <cita revels el sje primordial gue juegas la madre =n la

, e — = .

familia no solamente como persona gue cuida a la familia ¥y a la

persona con discapacidad, sino también como el lider que dirige y

‘del cual depende la toma de decisiones. Esta situacidén se repite
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la mayoria de las familias y se acentda en aguellas familias

wﬁunde el padre estd ausente.

No, ellos no, los hombres nunca me ayudan en la casa,
solamente que vo esté enferma, que nMo haiga una mujer
agui, =i, hay uno coge la limpiada, el oiro =e pone a
cocinar, perc que vean que no hay ni una mujer en la
casa, pero si ellos ven que estd alguna, no les lavan
pero ni un jarro, eso si, ellos dicen: nosotros hacemos
todo mientras estemos solos, pero  habiendo una  mujer

agui nosotros no tenemos porgue hacer las cosas, gue las
hagan ellas v va esta.

¥Ya mo puedo dejarla sola en &1 bafo, para venirle a dar
el desayuno al muchacho, porgue ellos o se sirven el
desayuna solos, hay que llegar ahi con el jarrite vy la

comida, la arepa que uno les dé adonde ellos estén sen-
tados.

THarmana de un adultoc con retarde mental v tia
de un nifo con retardo mentall

En alguncs casos el rol de madre debe ser asumido por otros

miembros de la familia tales como, hermanas, tias o abuelas. En

esta familia 1la hermana asumié el papel de madre. El hecho de

ser hermana y tia no varid el papel de esta mujer como eje al-

rededor del cual giva la familia.

La madre también asume el rol de educadora. Ezte papel =e

ctumple de tres formas: como enlace entre la escuela y el  hogar,

tomo responsable de reforzar el proagrama escolar y asume 2l papsl

de maestra cuando la pergona con discapacidad no asiste a ningan

gervicio, En aquellos casos en que la madre esta  ausente, la
abuela o una hermana juegan estos tres roles. Esto se demuestra

fon la siguientes citas:
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. las tardes yo trabajo con ella tres horas, Yoo e
lleve como wun programa, entonces le doy un pedazo de
cartulina, recorte esas figuras y las pega, Yy yo le vay
‘contandc lo gue pasa en la figuras, mand oel peErididico
gue a veces viene a colores, (...), luego ya la pongo a
pintar o sino le doy una aguja para 4que comience a
te jer. Le rcusntao cuentos, I digo fuse me cants, le
pregunte cémo le va en la escuela, cémo se llaman los
amigos de la escuela, © com@Enzamgs & armar W0 rom-
pecaberas, sino a veces lo que guiere 23 estar alzada v
‘abrazada de mi...

tAbugla de nifa con retardo mental)

¥o 1le canto, le hago ejercicios, me pondgd a Jugar con
Blaus

Yo a rehabilitacidén lo llevo cada seis meses, lo llevo
cuatro dias seguidos para gque me ensefen difearentes
maneras de hacerle ejercicios. Frimero me ensefaron
cémo hacer para que &l enderezca la cabecita, Ya mea
di jaron, ygted @ lo hace en tasa. Cuando wa wo volwvi
donde el doctor, vio gue habia superado eso, entonces me
lo volvieron a mandar de nuevo, me ensefnaron cdémo hacer
para gue sentara solo, cdmo ensefarle a masticar, !
camer, a hincarse...

(Madre de nifc con incapacidad miltipliel

Los ejercicios gue hacemos en la escusla, S22 los repito
aqui en la casa; ahora gue venian las vacaclones, son
tres meses, gntonces la masstra me los dio apuntados an
wna hoja vy ahi los btengo y se los hago todos los dias. ..
(Madre de nifRa con retardo mentall

Yo en todo lado he aprendideo, en la escuela aprend:
mucho, despuéds como lo he llevado a rehabilitacidn me
han dicho también cémo tratarlo v hay cosas gue unc  in-
venta. ..

{Madre de nifo con incapacidad miltiplel

Como se dijo anteriormente la multiplicidad de roles que

tunple la madre pusde tener implicaciones emocionales, sociales o

fisicas en ella; tal come se refleja en la siguientes citas:

« e para serle sincera, yo empezé a tomar. Tomé bas-
tante, como dos afos (...1 fue de verdad que yo vi gue
no podia dejar el licor cada vez lo necesitaba mas v en-
tonces fue una fuerza de wvoluntad y dije: no  pueda
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seguir asi, vy £s que estaba desesperada v me sentia como
muy sola,.

(Madre de nifno con retardo mental)

8iy, cComo uwna Jagueca digoe yo porgue no o puedo en-
derezarme, siento gque la cabeza se me revienta hasta gque
me hace llaorar 2l dolor v me dan coms nduseas, ganas de
vomitar...

(Madre de adolescente con incapacidad mdltipled

Me agarra un dolor aqui en el estdémago, comd una

gastritis, a veces me agarra un ardov. Me danm azcos, me

dan marecs, he estado con unos dolores de cabeza. ..
tMadre de nific con sindrome de Dawn?

Cuando me paso en pijama ya todo el mundo sabe gue vay
de cabeza & la depresidn, hago alas v me voy, me hags un
montoncito en la cama v ya lloro, pero como estan acos-
tumbrados a verme llorar, ya no me haceEn Cas0...

(tMadre de una adulta con retardo mental?l

Ademas de estas repercusicnes, el papel que la madre

=sempeia puede  interferir en  su tiempo de recreacidn, al

_hﬁpectm una madre expresd:

Busnm, antes i, digamos que descansaba cuands iba a
ceramicay, cuando me iba a las dos v va venia a las
cincao, pero sabia que ellaos estaban cuidados porgue mi
mama estaba agui, me distraia un rato o ibamos v
haciamos café con unas companeras de la escuela, en-
tonces  ibamos un rato, haciamos un café v por lo menos
iba una hora, haora v media vy puss asi se distraia un
rato, pero ahora 1o gue hago es gue me acuesto media
hora, va despuds de gue hage oficio, asi, en la tarde lo
mas a las cuatro, entonces en veces me acuesto a las
cuatro, cuatro y media me levanto, por lo menocs, no
duermo, si no nada més para estar arvecostada, nada més
por descansar un rato, ] dnieco ratito que digamos que
v descanso, pasc fode &l dia ahid harciendo cosmas ahi,
verdad. ¥a wuno con ellos no pusde salir, aungue uno
guiera, clarc gue mama siempre ha vivido conmigo v =lla
me los veis y siempre me ayudaba con 2llos,
tMadre de un nifio con incapacidad maltiple?
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. b. Rol del padre
Tal como =e evidencia en la primera de las citas gque

seguidamente se transcriben, en la mayoria de los caseos el rol

hombre es solamente de proveedor. En algunas familias, sin

_ ———

argo, el cényugue brinda apoyo instrumental o emocional a la

e —— —

g; tal es El_tzﬁﬂpda—lamsngunda_yﬂigr:nra ritas.

-

El papda no €% que sea malo, diganos, nunea supo
dedicarse a él. Al principioc é1 si sufrid, el s un sear
humano y s el papd, pero €1 lleva una vida muy
diferente, siempre =2 ha preccupadoe por lo de €1, nunca
yeo yo que me diga lo vamos a sacar a pasear, demelo
para llevarlo, &l nNo...

iMadre de nifo con incapacidad miltipled

Cuande le estoy dando de comer le estoy hablando y para
que &1 coma, porque hasta eso, hay que estarle hablando
para gue #1 coma, si no, sSeguro él ya se acostumbrd a
gue uno le estid hablando vy asi me paso. ¥ asi es mi
esposo, €1 se levanta en la mafana 3 toda hora, & las
cuatre de la mamana vy lo primero gue va al cuarto y =i
estd despierto ya llega y le hace: diay Federite vy le
toca la espalda, ¥ &1 le hace: umm, Y ya& =€ gueda dor-=
mide. En la madrugada aguel se levanta, a las cuatro v
media, las cinco, lo primero que va & VEr BS..., Y & &5a
hora €] estd despierto, ya le habla, le da una palmadita
v ya, &1 va se dusrme, como que €1 espera todos los dias
ya esa hora, viera.
{Madre de niflo con ilncapacidad miltipe)d

Mi esposc me ayudd mucho, €1 es muy amoross, Tue por é@1
que pude terminar el embarazo, porgue si no me hubiera

vuelto loca...
(Madre de nifa con retardoe mental?

c. Rutina diaria de la familia
La multiplicidad de roles gque asume la madre, o la mujer en-

targada, ante la presencia del hijo, o hermans, o nieto, con dis-
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acidad tambidn refleja un impacto a nivel de organizacidn

amiliar.

Despuds que le dioc la enfermedad gue lo sagué del hospi-
tal mi vida fue camhiando, porgue ya me dediqud continuo
a €1, llegd un tiempa en gue a mi no me importaba la
tasa, yo lo que gueria era estar con él ¥y nada més.
(Madre de nifo con incapacidad maltiple}

Antes mi preccupacidn era porgue no teniamass casa, una
vez que teniamos la casa digo: ahora si, va soy feliz;
estoy tranquila, pero cuando nacid €1 ya era diferente,
va no me sentia dgual, ya no sabia a pasear con las

giiilasy; habia que dedicar mis tiempo & €1...
(Madre de ndfdoc con Sindrome de Downd

Mosotros cuando vamos a ir a alguna parte lo primero gue
decimos es . Yy cémo hacemos con @17 Lo llevamos o cémo
vamos a hacer, entonces @mi espose me dice, mejor va
ysted con las chigquillas...

(Madre de niflo con incapacidad maltipled

sar ¥ &2l problema era gue, con quien dejaba los hijos lo
que pasa es gue siempre tenia suerte con los horarios de
la universidad de mis hijas, si ellas entraban por la
mafian&d a mi me daban el horarioc por la tarde vy asi,...
pero comenzando las clases era esoc, horror de como or-
ganizar 2l afo, - y 21 praoblema erea coeido se gpe en—
fermaba, porgue s&2 me enfermaba tan seriamente ¥y  tener
que dejar un chiguito enferms para irse a trabajar
UMD a

(Madre de adulta con retardoc mentall

El problema nosotros 1o vimos, como le dijera, gque va
urno  can un enfermo no es lo mismo que tenerlos todos
alentados, vya pongamos nosotros ya para salir, no
podiamos decir todos vamos a salir asi, digamos, vamos 3
pasgar todos a algin lado, dejemcs cerrado v Nos vamos,
no podiamos dejarla a ella sola, pongamos agqui yo o para
salir ahora qQue es una hora, Yo a o ser gque se guedsa
dlgune agui con 2lla, yo no pusdo salir, claro que voy
de agui ahi a la pulperia o de aqui a ahi a dejar al-
muerzo, pero pongamcos en carreritas, ligerito estay
agui, pero vya decivy asi, irme 3 pasear a algin lade vy
de jarla sola, no, vyo de salir, salgo, un dia domingo,
pero pongamos que S8 gueden las hijas mias aqui, con una
gque se guede va vo estoy tranguila, porgue 2lla le da de
comer, @lla la bafa, porgue yo las he acostumbrado a e-
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llas, le digo: vea, porgue el dia de mafana yo me &n-
fermo v yvo no tengo guien la bafe, entonces aprendan us-
tedes porgue ustedes son mujeres tambidn, lo misma gue
tienen ustedes lo tiene ella

{Hermana de una adulta con retardo mental)

d. Rutina diaria de persona con discapacidad
# excepcidn de los escolares con discapacidad cuyo horario
ocupado con actividades especificas, la persona que ya

ggresé de los servicios, o, la que no los recibe por diferentes

gircunstancias, tiene una rutina sedentaria, con muchas hovas de

@ ¥ con poca o ninguna vesponsabilidadd  en las  tareas  co-

frespondientes a sy edad.

e despierta como a las § a.m., se sienta cuando no se
hinca, o s& pone a hacer algo, ya pay ahi de las &£:30 le
doy café con pan, 1o paso de la cuma para la cama, vya
ah{ s=igue jugando, despuds lo bafo vy lo dejo mientras
voy limpiando la casa. Después lo llevo & asolear, se
dusrme, lusgo se despierta, de nusvo a jugar, almuerza,
sigue jugando...

(Madre de un nifo con discapacidad
miltiple gue no recibe ningdn zerviciod

Ella desde gue se levanta es con sus mufecas, un montdn
de ropa gque tiene para las mufecas, estarlas mudando vy
pintande v ya si ponge la grabadora o radio va ella
viene a ballar v coge cualguier cosa como micrdfone y e
pone hacer gque canta ¥y baila...

{Madre de wuna adolescente con retardo
merntal gue no asiste a ningdn serviciol

saay ®s0 es toda la Llusion de =21la la televisidn o
Jusguitos de formar parejas o de rompecabezas en eso
estd entretenida ella, armando rompecabezas o desarmando
parejas, algo que la mantiens asi con atencidn, ...esa
gg la vida de Rosina, una vida muy tranguila.

iMadre de adulta con retardo mental gue
na tiens acupacidnd
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Diferencia en el proceso de adaptacién a la discapacidad
entre padres y madres

En el grupo de familias estudiadas se encontrd que aphas

a5, mas gue aceptay la discapacidad de su hijo,

viven wn

esos de adaptacidn constante. Dicho procesa, sin embargo, no

ariamente es el mismo para ambos. De la informacidn

nistrada pareciera deducirse que la madre percibe gue su con=

tiene mds dificultad en adaptarse; lo gue podria provecar

diferencia con—respacto - a la madre, en la interaccidn con su

hijo con discapacidad. Asi se evidencia en las siguientes citas:

El guedd mas sufrido, &1 todavia se gueda viendo a =l1la
y a &l le bajan las l&grimas, v &1 sufre mas no se
porque. Mi esposo B3 mds sensible que mi, porgue yo
llore v de todo, pero no se me déd, yo vidndala a =11la
gue estad bien digo: porgué voy a sufriv, mas bien hay
que darle gracias a Dios gque la tieneg con 4no Yy que
avanza en sUs cosas, QuUE progreEsa gque no va para atras
coma 21 CANOre jte ..
(Madre de una nifa con retardo mentall

El dice que ella de tonta no tiene nada, que ella es mas
viva gue cualguiera de nosatvos v eso sl ess2 cierto,
porque @lla no aparenta que sea asi, peErc &8 81 comd gue
le ha costado un poguito, €1 como Que no cres...

(Madre de adolescente con retardo mentall

El dia que le medimozs el vestidito de la Primera
Comunidn se vid el fallonazo ahi. El (esposo) me dijoi
ese vestido 2std mal hechos, entonces yo vi gue no ara el
vestido el gue estaba mal hecho, de momento dije: ss gue
gl no lo guiere aceptar. Pero después yo le dije no es
el vestido, el estaba con duda, me hizo cambiarselo por
el de la hermana, ahdi fue donde él se convencid gue era
por la cuestidn de la cadera.
(Madre de una niffa con retardo mental)d
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Antes lo sacaba al corredor, peEro mi esposo un dia s
peled conmigo porque lo encontrd  ahi: ah, gue mana
tiene usted, gue lo gue le gusta, es inspirvar lastima.
Le digo, por gud? es que no es un perro lo gue tango en
el corredor, e un ser humanao, porgue si usted se
avergilenza de que lo vean, Wi . Me le gusts que uno
lo sague al corredor ni nada porgque dice que la gente =a
gueda viéndolo.
(Madre de un adolescente con incapacidad midltiple?

Percepcién de la persona con discapacldad en la famllla

Las investigadoras pudieron determinar que entre los

entrevistados, en  =uU  mayoria madres, avisten doas tipa= dsa

percepcidn  de la persona con discapacidad. En la primera de e-

llas, =en casi la totalidad de las familias, la persona es con-
siderada “normal” aungue con limitaciones; la madre describe las
diccapacidades funcicnales de sa hijo perc destaca su normalidad.

Estas discapacidades se refieren frecuentemente o a destrezas de

locomocidn.

Yo no la veo incapacitada, vyo la veo normal, gue ella
puede dar todo lo que un chiquito normal puede dar
(Madre de una nifa con retardo mentalld

Ay yviz a4 Juan Carlos 1a dnico gue le veo en el retraso
de que todavia no sabe leey vy escribilr vy eso, pera en
cusstidn de lo demas vy 1o veo bien.

(Encargada de un nifioc con retarde mentall

Ella s de lo maz linmda, la ves came un chiguite mormal,
nada ma= el simple hecho de gque no camina.

Ella come solita, ella todo se lo hace solita, se suelta
el pela, =e lo cepilla, vya hace por donde lavarse los
dientitos, si la ponge Bn la pila #lla se los lava
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solita, tal vez estd mids avanzada que un chiquito normal
(Madre de una nifa con retardo mental)

BL yu le pongo algs, digamss ung susta bonita entonces
le digo: que guapo estds que lindo mi amor, entonces &1
comignza a reirse y uno ve que a 41 le alegra, =5 muy
vive, lo dmico gue le falta es hablar, €1 lo entiende
todo.

(Madre de adolescente con incapacidad maltiple)

Ella es casi casi upa nifa normal, porque en la medida
que he conocido muchisimos casos, wo la considero como
una nina normal, lo dnico gue a Sonia le afecta en este
momento para ser de verdad una nifa normal, es gue
hablara bien, porgue todo lo entiende, e85 una persona
que lo observa todo, que lo entiende todo, no actda en
el momento pero 1o entiende.
(Encargada de una nifa con retardo mental)

Para mi 41 no es minusvalido, yo siempre pienso  gue
llegard a ser normal, como cualguier otra persona. Para
mi el minusvalido es la persona que le cussta hacer
cualguier cosa o supongamos un retrasado mental. Yo  a
4l lao veo normal, que €l actda normal, que no tiene
ningan problema, sélo gue se cae mucho pues los piecitos
na le funcionan bBisn
(Madre de un nifia con retardo merntal)

Nosotros lo vemos asi como cualquier chiguito narmal,
noy, o sea, a el le tenemos como més lastima v todo por
ser asi, toms le dijera, por ser retrasadito v toda eso,
y el fin de nosotros si Dios nos presta vida, ponerlo a
estudiar todo lo que se pueda para que dl pusda defen-
derse salite, porque pongamos, €1 no va a servir para
coger un cuchillo v irse a trabajar al campo

tEncargada de un nific con retardo mental)

Yo esperaria lo mismo que de un chigquito que pusde ir a
un kinder normal, a una escuela. 8i no fuera asi, v gue
tenga que irv a la escuela de ensefanza  especial, pues
para mi seria igual, mientras gue ella vaya bien y todo,
yo noe veo gque 2l1la sea una chiguita incapaz de hacer las
COEaE.

fMadre de una nifa con retardo mental)

Yo lo cuido mucho, va el doctor me lo ha dicha, ague =i
se golpea la cabeza, s puede perjudicar..., Comd  gue
gza valvula se le puede correr o mover. Parao yva 1a
pongo a lavar trastos a  rvecoger regueros igualito &
todos los demds... (Madre de un nifo con retardo mental)
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La segunda de las percepciones se refiere 3l hecho de gue la
ona es percibida como minusvéalida, como un ente externo gque

3 cosifica v gue inhibe su integracidn a la familia,

c.apara mi ella era como un extraterrestre... yo no me
acostumbraba, yo la via coma un ser totalmente diferente
(Madre de adulta con retardo mental)

Fara mi e&lla no esta enferma, pero si invalida porgus
digamos, hacerse las cosas por ella misma no  puede,
lavar ella no puede, lavarse laos dientes ella no pusde vy
va para hacer oficio ella tampoco, nada, nada, ella pasa
sentada ahi donde esté, =i hay que pasarla para el
ctuarto, la tengos gue pasary si hay gue sacarla del bado,
la tengo gue sacar, & caballo la sato vy asi, pero glla
come bien, =2lla duerme bien, siempre gQue no esté comn los
atagues, cuando ella esta con los atagues, ni dusrme
bien ella ni duermo yo bien, pensando en qué momento le
dan.
Se levanta de la silla solamente cuando va al servicio,
asi gue se& va arrinconadita ahi. Ella pasa todo 1 dia
sentada, a veces hasta las siete v media de la noche,
que va la voy a acostar para gue se dusrma trangquila.
Yo le digos no estas cansada?, MNo.
Ahi mismo se echa sus dormiditas, =1 la acuesto en la
cama ya me tocaria que sacar el rato para llevarla v
scostarla v despuds levantarla, cuands va guiere levan=
tarse y volerla a traer, entonces ella dice que no, Que
ella prefiere estar asi v si e2lla dusrme mucho en el
dia, entonces en la noche no me duerme, entonces
prefiera que estd cabeceando ahi donde esta, qua
llevarla 2 la cama, porgue no dusrme en la noche, no me
deja dormirv de los nervios, gue ella ve esto, gue ella
ve el otro, vy cada rato Clara vea esto, el otro, en-
tonces no me dejaria a mi descansar.

{Encargada de adulta con retardo mental)d

Mosotros gueremos tenerla coms una mufeca de seda, que
no le de ni el wiento; nosobtros no pensamos que ella
vaya a trabajar, pensamns tenerle  toda 1o que =211a
necesite; no sé si estamos &n oun ervror, vyo he visto per-
sonas peores que ella y trabajan...

{Madre de nina con retardo mentall

De mi chiguita, diay, qué voy a pensar de g1, e un an-

gelito, wverdad, de Dios. El nunca pecd, digo yo gque es
un angelito gque nunca ha pecado Nl con la vista, RoQue
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€l po ve, ni con la boguita porgue menos, porgue #1 no
habla, entonces es un angelito de Dios.

(Madre de nifo con incapacidad maltiple)

Yo lo considera un enfermo, porgue é1 no puede hablar,

porque tiens un retrasa, vyo la considero enferme porgue
todn lo destruye.

tFadre de un nifo com retardo mental)

La gente me ha dicho que hay gue temer paciencia eon s-
llos, que lo cuide muche, que lo gue &1 necesita es
mucho carific, gue lo saque a caminar, que lo chines..."

(Padre de un niffe con retarde mentall

Sentimientos de los hermanos y de otros miembros de 1a
familia en el proceso de adaptacién a la discapaciad.

Asi  como  los padres, los hermanos y otros miembros de 1a
familia pasan por un proceso de ajuste caracterizado por sen-
timientos tales como verglenza, l4stima, sobreproteccidén, celos vy

rustracidén. Al respecto, las madres se expresan asis:

Ellos se sienten a veces como apenados cuando alguien
viene ¥y ella se porta si, viene una persona y le sirvo
fresca v a penas pone el vaso n la mesa ella estd lista
a rcogerlo, entonces ellos se sienten apenadillos, vy
dicen: mamé sporqué ella se porta asi? Pero nada mas,
pera asi de gue les de verglenza de que slla sea asi,
no, 2lloz mas bien la defienden...
(Madre de adolescente con retardo mental)

Ellos €la familiad le tenian una lé&stima abseoluta, no le
tenian amor, sino lastima, todo era para ella, no sé tal
ver se sentian asustados de ver que no iba a caminar v
todo lu gue demostraban era lastima; que sustancia, que
gelatina, que  alimentos, toda Lla familias estaba
preccupada. s .

(Encargada de una nifa con retardo mental)
Todos en mi familia a ¢l lo ven diferente, no es que lo

apartan, sino mazs bien todos Io cuidan Y lo
sobreprotegen, porque yo a veces les digo, déjenlo gue

41




Juegue o cualguieEr COSd...
(Madre de nific con retardo mental)

Mi mam& v mi hermana me le daban de comer con  la  mano,
no la dejaban hacer nada, entonces les dije, tienen gue
ayutdarla, ella tiene gque comer sola, ella tiene gue
bafarse saola, v tiene que ir a la escuela...

Mi mamd y mi hermana la sobreprotegen, tengo que estar
peleands, que se ponga las medias, gQue se ponga los
zapates, que ella componga su cama y se acueste, que se
ponga su pijama. Yo guliero Qque se valga sola.s..

(Encargada de nifa con retardo mentall

El hermanito me decia:; porgué no lo regalaba a alguien
para que se lo lleve jode tanto, tan tonte...
(Madre de un nifie con retardo mental)

Somos 16 hermanas, 2lles la aceptan, pero como le digo,
les incomoda lo gque ella hace, por ejemploc con la co-
mida, tal ve:z le sirven un poguito ¥y ella no gueda 1lena
v yo veo que ellos se incomodan vy dicen, que malcriada.
Ellos saben bastante bien que ella po s como  una
chiguita cualgquiera, normal, a veces como gue les inco-
moda un poguito gue no entienda, que no haga caso.
(Madre de adolescente con retardo mental)

Mi hijo 28 muy fina con ellos, los trata DBlen es muy
carifioso. Voo un poquito de diferencia con la muchacha
thija) porque &1 tiene @sa tos v siento gue le molesta
mucho.

(Madre de dos adultos con retardo mental?

Ellas cC(hermanas) como deciry amorasas no san, antes
cuando estaba mas pegqueno, que no hacia tanto dafo, si1,
pera  ahora como #1 a3 cada momento estéd haciendo algo,
hay gque estar encima de él, hasta cdlera les da.

tMadre de nifo con retardo mentall

E. Diferentes tipos de apoyo
En el grups de familias estudiadas se evidencid la exis-
tencia de diferentes tipos vy fuentes de apayo. Generalmente el

42

|
|
|
|
I
1



apoyo emocional proviene de la té religlosa de la infarmante, 1o

constituye una categoria por si sola dentro del estudio. En

ptros casos, este apoyo proviene de otros miembros de la familia

S

tales como abuelos o tios o, de otras madres de personas con dis-

capacidad.

Mencidén especial merece el apoyo entre madres. De acuerdo

ton lo expresado por las informantes este tipo de apoyo va mas

all4 del apoye emscionaly “se transforma en apoyo de informacidn

‘tuando  se produce aprendizaje mutuo e instrumental b de
retroalimentacidén cuando se instruye scbre y se corvigen aspectos
‘de manejo del nifio.  Las madres que por diversas circunstancias

no han tenido esa experiencia de compartir, desearian poder

_'_._._,.r"'-'-

Mi suegra muy sufrida, después todos me han apoyado
mucha, ella s la principal que me ayuda.
(Madre de nifo con retardo mental?l

Mi papd y mi mamd me han ayudado tantisimo y han sida mi
inicoe apoyo despuéds de Dios.

(Madre de un nifo con réetardo mental?l

Cuands &1 médico me dijo que lo gue tenia ara
hidrocefalia, fus fatal, mi esposo no estaba y mi cufada

y los familiares de mi esposo me hicieron reaccionar
porgque me puse en un temblor...

(Madre de un nifo con retardo mental)

Yo les decia a las mamés de los chiguitos que iban a 1la
escusla, que habia gue tener fé para seguir adelante
porque si uno na ayudaba al  hijo, quien lo ayudaba,
mientras uno esté con salud y uno pueda darle todo, no
material, sino amor, se sale adelante...

tMadre de nifio con retardo mentald
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Fara mi Tue muy impartante ver gue habian otras mamas
con problemas, porgue cuando yo lo llevaba a la escuela,
yo no tenia ninguna amiga gue tuviera algon chiguito con
retardoe mental o con pardlisis cerebral, Yy empezamos a
hablar...

¥o me siento muy bien con otras personas gue tiepen el
mismo problema gue vo, me siento mas bien con esas per-
scnas gque con otras personas gue tienen nifos asi  nor-
males, gque no tienen alglin problema. Siento gue no soy
solo vo, que hay otras personas vy que me motive. Me
gustaria compatir con oftras personas, si yo s5€ algo que
ellas no sepan, o =i ellas saben algo que yo no sepa,
gue nos ayudemos.

(Madre de un nifo con retarde mentall

4 mi me gustaria compartir con otras maméas porgue muchas
cosas que vyo no s=é la aprenderia de ellas v tal ver e-
llas no saben y aprenderian de mi y tal vez seria muy
buene para mi, para ella y para las otras chiguitas
también.

{Madre de una nifia con retardo mentall

Un segundo tipo de apoyo gque s describe es el apoyo

instrumental gue adquiere diversas modalidades: ayuds econdmica,
ciidado de la persona, provisidn de alimentos y de otros recursos
materiales. Ecte tipo de apovo =2 rvecibe de miembros de 1la

familia, vecinos v otras madres de perzsonas con discapacidad.

Trabajaba en una fabrica de zapatas, wya yo no estaba
tranguila, peroc a la voluntad de mi mamd v de mi papa,
ellos me avudaban muchisimo. Mi papa me ayudaba a com-
prar a veces hasta la leche de €1, mi hermano pagd  una
visita al médico, mi hermana también me ayudd muchisimo,
cuando yo no tenia =lla me ayudaba. Bueno..., encontré
BRIV .
(Madre de rifo con retardo mental)

Teniamos gue dejar agui & una vecina cuidando a M. para
irnos las dos.
Mi hermano me ayuda mucho, pongamos, cuando tengo gque
pagar el taxi, €1 me ayuda con cien, doscientos a coma
gl pueda.

(Encargada adulta con retarde mental)
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Yo me hice cargo del hijo de mi hermana... en 21 hospi-
tal me dijeren gque na le daban la salida a €1 gque soale a
ella, gue gueria dejarselo 1 Patronato, le digot a no,
ella tiene hermanos v tiene & mi mam&, de algunsa manera
nosctros lo vemos, es que £lla no puede trabajar para
verlo, no le digo yo, ella no pero nosotros Si... Si

aeprarita, WO me hago rargo  de trdo de ella W de
chiquitao.

(Encargada de adulta con retardo mental)

Papel de 1la religidn en el proceso de adaptacidén a la dis-
capaclidad

Debido a gue esta es una comunidad altamente religiocsa, se

contrd gue Ia_ religidén cumple wun papel fundamental en el

frentamiento gque tiene la familia con el problema de la persona

discapacitada. En términos generales sirve como apoyo emocional,
ediante el cual lom padres superan con mayor facilidad vy rapide:z

1 dolor gue sienten 2n el momento en gue se dan cuenta de gque su

hijo o hija presente una discapacidad.

¥o le padi a Dios, Dios mic si yo tuviera un hijo asi,
ayidame a aceptarlo. Entonces w0 rezaba vy rezaba
rosarios, bueno =i no eskta sano, que me de la
resignacidn para aceptarlo. En el momento me di cuenta
que Dios estaba conmigo, porgue yo me senti muy  tran-
quila.

(Madre de un nifo con retardo mentall

Yo me fui al cuwartito (del hospital) donde ella estaba vy
yo rezaba v le pedia a Digs, puss gque fuera 1o gque Il

quisiera. Yo le habia pedido al Sefior que no me la
guitara, gue me la dejara, si tenia que verla en una
milla de rusdas, wn la aceptaba, «i era otra cosa, yo me

sacrificaba par ella...
(Madre de nifa con retardo mental)

Pese a este apoyo v a que la fé religiosa es primordial en
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il proceso de ajuste, también se encontrd gue an algunos casos la

ligidén cunple un papel positivo, v en otros, un papel negativo.

a. Papel positivo de la religidn:

En estos casos la religibn—aebda—esama un metor gque impulsa a

.

a familia a tomar accliones; para tratar por todos los medios de

lsacar a la persona adelante". Se considera que constituye  una

rueba de Dios, por lo tanto no se le puede defraudar.

Solo la fé es lo que me ha mantenide. Al principio yo lo
wnice que hacia era llorar v encerrarme, pero después
llegud a 1a tonclusidn de que =i Dis=s l1asa mantiens com
vida, quiere decir gue noe 1o ha abandonada, entonces ya
tampoco puedo  abandonarlo, no puedo fallar en esta
prusba gue Dios me pone, tenge gue gacarleo adelante a
como dé lugar.
(Madre de nific con incapacidad méltiple)

Mi marido me decia: tengamoz f¢ en Dios v é1 me llevaba
a la WVirgen de los aAngeles v me decia gue todo iba a
salir bien, qgue cdmo ibamos a pensar que iba a npacer
deforme o algo vy gue naciera como naciera nosotros la
ibamos a sacar adelante v gue la ibamos a ayudar vy gue
51 1iba a ser mongolita o como Dios nos la mandara, asi
la ibamo=s a aceptar...
tMadre de una nifa con retardo mental?

Ante Dics todos somos iguales, y i 5. es reponsabilidad

mia, yo soy responsable de ella ante Dios, tengo gue

ayudarla, porgque si no Dios despuds me la cobra a mi.
tMadre de niffa con limitacidén fisical

b. Papel negativo de la religidn

El papel negativo de la religidn funciona como inhibidor de

acclones para ayvudar a la persona con discapacidad. Se asume gue

es una situacidn dada por Dios porque El asi lo quiso, entonces




asi lo guise, ninguna accidén hard que las cosas cambien, a

enos gue Dios mismo las cambie. La familia entonces, s con-

grma con lo gque existe.

Como no vide gue nada le hacianm en el hospital, pues vo
mz la traje vy ahi la tengo, encomendada a Dios, si EL
quiere camina ¥ habla, pero si no, puss gue ses 1o gue
El quiera.

(Madre de una adolescents con incapacidad miltiple)

Con los afics me di cusnta que eya tontits, vy gqud podia

hater yo si era la voluntad del de arriba, lo gue hice

fue darle muchoa carino, gué otra cosa podia hacer?
(Madre de adulto con retardo mental)

Como  conSeEcuencla, la persona no recibe la atencidn

tesaria pars =u rehabilitacidn integral.

Ca Concepciones midgico religicosas

El desconoccimiento gue la familia tiene acerca del origen vy

desarrollo de la discapacidad, asi coms de las atenciones gque se

requierany, contribuye a gue hagan sus propias interpretaciones

acerea de la situacidn. Estas interpretacionss giran alrededor

de la religidn.

A mi una vecina me dijo gue ellos habian nacido asi
porgue yo habia comstido wun pecado y yo no me  habia a-
rrepentido.

fMadyre de una adulta sovdal

Tenia tomo cinco afos y medio cuanda me le empezd a fa-
l1lar la valvula, lo llevé donde el doctor v me dijo gue

la benia ababruida, gue bemdla aire, Me mandd unas pas
tillas chiquiticas v me dice: si €l no se compone,
dentro de quince dias me lo tras porgue te lo vamos a

tener que operar otra vez... Entonces me vali de la Wir-
gen de lozs Angeles vy 1o lleve donde ella vy le pedi tanbko
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a Dics y ;diay! se le guitd. Ya despuds lo llevé daonde
el médica v me dije gue estaba perfectamente.
(Madre de nific con retardo mental)

Yea lo que es que a veces ni los médicos saben, es la fé
de uneo, mire wo iba donde 1a Virgen, lg 1lesvaba de
rodillas, alzado yo lo llevaba donde la Virgen, le pedi
tanto, le pedi que ¢l camind, &1 camind, vieras las

travesuras que hacia.
(Madre de nific con discapacidad maltiplal

Le he hecho bailes a Santa Lucia, con chiguitos para lo
de los ajitos de #8l.
(Madre de nifo con discapacidad miltiplel

Fara mi 1la fé religiosa a sido comd un paso mayar para
la curacién de ella, como catdlicos tenemos una gran fé
v ctreemos  gue ella camina por un faver de Diss vy de la
Virgen. Yo hacia la novena completa de la Virgen de los
Arngeles y yo le decia:l Virgencita de los Apgeles,
cuands 2lla venga v entre sola esta parte de la Basilica
hasta el altar vwo dejo de acdrtela v solo dos afos la
hice, porgue ella entrd sola, wun rate de rodillas, un
rato caminands y cuando llegd al altar se puso de pie
con toda habkilidad. Para mi esa fus un favaor
grandisimo.
(Encargada de nifia con retardo mentall

8 Actitudes de la socledad hacia la discapacidad

Las informantes espresan '"sentirse molestas" y tener sen-

timientos de agresividad ante actitudes y reacciones, abiertas o

encubiertas, de la gente que, directa o indirectamente,

interactda con la persona con discapacidad. Ellas también g¥-

ponen cdmo esperarian que la gente se comportara con sus hijos.

Cuands ©lla se pone a bailar & cantar afuera se burlan
de 2lla v le dicen "la loca" v  todo eso me molesta
porque auntue ella sea como sea hay gue respetarla.

Figlirese gque una vez, ella estaba peguerita, estaba
parada on la acera y habia 32 chiquitos, v cuando me
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avigaron a mi, me dijeron vaya vea como tienen a la
chiguita suya, le tenian la cabeza blanca de estarla es-
cupiendo y me enfurecid y yo queria agarrar a los
chiguillos v hacerles lo gue le hacian a &lla.

(Madre de adolescente con retardo mental)

Mo me gustaba que la gente se quedara viéndolo v si la
gente se quedaba vidndola les decis una groseria.
(Madre de nific con retardo mental?

A mi no me gustaba que se le quedaran viendo vy mas fque
tenia la cabecita inmensa y el cuerpito chiguiticao. Pl
mi me daba rabia y a veces le decia groserias a una pEr =
sona, porgue me daba célera gue se guedaran vigndolo, wo
ma me sentia bien. ..

(Madre de nifoc con retardo mental)

Yo lo veo en los hijos mios, en los hermanitos de ella,
que & un chigquito asi ellos no tienen que reirse, y =i
ven que tiene necesidad de ayudarle, a brincar una al-
cantarilla o a cruzar una calle, yo veo que ellos tienen
#2a amabilidad, entonces me gustaria  gue todos los
vecinos se metieran un poquito mds g  fonds v rompren-

dieran a esas criaturas.

(Madre de nifo con retardoe mental)

H. Visién del futuro

Los informantes expresan temores vy precscupacidn ante =1

futuro, Dichos temores y preocupacidn tienen como base las

treencias populares con respecto a la persona ton discapacidad.

También surge la preccupacién y el temor por el bienestar fisico,

—u_-___-
emocional v de independencia de 1a persona con discapacidad en su

futura vida de adultc. Asi por Ltarta, las primeras dos citas sea

refieren al primer aspecto, mientras que las seis restantes

describen el segundo.

Siempre me decian, a no, los chiquitos asi duran tanto,
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duran tres afros, duran cuatro affos, llegan a siete, y se
MY & Trndn =l mundne me dacia een y yn deacecperara,
yo dezeaba que &1 no cumpliera afros...

(Madre de nifa con retardo mental?

¥m estaha aterrada porous = mi mea  hahian 1lanadn 1a
cabera de COSaAS... entonces a mi me habian dicho gue
hasta se morian con la mestruacidn... wviera gue susto,
yo tenia ese susto que lleva wuno, vy uno no haya cémo
rafAsiil tArsaln al médirn.

(Madre de nifa con retardoc mental)

Lo dnico que yo pienso es gue @lla no se me va a llegar
a rdesanuvnl ver, A mi PEn mE praacipa oy 2l hecho de que
yo Talte.

El que glla sea asi a wmi no me moelesta, lo gue me
preccupa de que si yo llegara a faltar, tan chineada gue
Pa yw M nn o mAa la van a wer igual. Frn quea m1la nn
llegue a tener sstudiao, talvéz no se me dé mucho pargue
ninguna lo ha tenido...

(Madre de nina con retardo mentall

¥o a ¢l lo voy a poner bastante a estudiar. Esa &5 mi
meta, gque #l1 estudie bastante y gque se prepare, es gue
coma uno yve tantas cosas de que a un invalido a veces se
e niegan tantas rosas. ..

{Madre de nifoc con retardo mental)

La verdad es gue vo no he pensgado nada, PEFrS & mi me
gremtarsa mues misntras ya astd viva estd conmigo, =1 i

faltara mo =4 que servia de ella...
(Madre de adolescente con retardo mental)

A 2lla 1e pgusta la nataridn, wo la estive 1levarndn a
Orosi & una escuela, v a ella le fascina eso; obtra cosa
que a 2lla le gusta es como secretaria porgue ella busca
cualguier cosa vy ella empieza a coger papeles vy oa
praRerlacs aallne.

¥ vo pensaba si Dics la deja seqguir que estudie para
BEC.

tMadre de nifa con retardo mental?)

Mosotros le decimos a los muchachos Chijos) si faltamos
ahi les guedan a ellos, porgue sé gue el arrocito v los
frijoles no les falta; si mi esposc faltara ellos guedan
con su pensioncita. Lo gue vo guieroc es gue no me los
saguen del hogar, que ellos se sientan con la familia, ..

(Madre de dos adultos con retardo mental)

Mi esposo no comenta nada de ella conmigo. El nunca ha




comentado &1 futuro de e2lla. ¥o i he pensado en el
futuro de ella, porgue al hacer yo las vueltas para que
me hagan la casa ha sido por eso. Parque yo digeo, el
dia gue faltemos nadie tiene que tirarlas a la calle,
que gueden con S CaAB5A. ..

(Madre de nifia con retardo mental?

Otros temas

En esta dltima seccidn de Familia s incluyen temas que sur-
gieron en un ndmero muy reducide de familias y que marecen
atencién en cuanto & la entrega de servicios, desde un punto de
yvigta imtegral, v en futuras investigaciones. E=ztos sant al-
roholismo de uno de los miembyos de la familiay ¥y abuso sexual
de la persona con discapacidad. Se incluyen a continuacidn citas
que describen estas dos situaciones. Las citas sobre alcoholiszmo
‘ce refieren a una familia en particular, la de una adolescente
con retardo mental. Las citas sobre abuso sexual describen la
percepcién y temsres de la hermana de una adulta con retardo men-

tal.

A mi me ha precocupade muche la tomadera de é1, porque é1
se va y anda tomando y uno ne tiens el apoyo del esposo,
tiene gque trabajar vy ser padre y madre a la vez, en-
toarees se le hace muy duro le cussta mds poner 1o hijos
a estudiar y verlos... un cambio ne, porgue cuando el
doctor me dijo gue ella cargaria con eso para toda la
vida yo no le di mucha importancia, no me molestd ni me
puse triste, porque pensaba mas en que €1 tomaba gue en
lo de ella.

A mi espoeso no le afecta para nada, vyo digo gue él es
una persona que no le  importa mucho  los  hijos, diay
porgue Se agarran del vicio (el alcohol), no tienen
interéds en su familia.
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Cuando tenia veilnticuabro anos salid embarazrada,
nosotros nos ibamos a trabajar, mama y yo ¥ todos, coma
papad habia muerto no habia guien nos viera & nosatros. « .
y dicen gque ese muchacho llegaba a visitarla en el dia,
cuando nosotros no estdbamos, dicen gque era novio de
ella, no sé, Yy ya después cuando nos dimos  cuenta  ya
ella tenia seiz meses de embarazo (...) el muchacha era
un tontillo de ahi, tenia apenas diecisiete afos, era un
chiquilla, no le pudieron hacer nada ... 21 policia que ]
vivia en Paleomo no nos quiso ayudar para pegarle la
pEnsitn.

Cuando yo tengo gque salir ella es la que se gueda agui
con ella, ella es la que me la ve, =i ella po me la deja
sola, ellas saben gue a mi no me gusta dejarla sola,
porgque diay, cualguier cosa, uno no sabe, dentre alguidn
y me le haga un dafo mas y como ella puede gquedar em-
barazada en cualguier momento.

Coma se mencions al principio de este capitulo, ia segunda
gran categoria la constituye al tema educacidn. For tanto, a

continuacidn se presentan los resultados obtenidos en esta area.

2. EDUCACION

Las categorias fgue se incluyen en gmta seccidn son las
siguientes!
e FPercepcién de les informantes ran respecta a los beneficios
gue han recibido de la pacuala.
B. Expectativas

B Accesibilidad




A, Percepcién de los intormantes con respecto a los beneflcios
gue han recibldo de la escuela.

Esta categoria ee define en dos vertientes: una que se
refiere a benseficios en generaly ¥, otra gue explica las
destrezas en particular gue los nifes han  aprendido. Lasz
primeras tres citas describen beneficios; las tres resztantes se

refieren a las destrezas.

Fara mi la escuela estd bien, la escuela les ensefra
mucho, antes no habia escusla, los chigquitos eran como
animalitos, porgue nadie les ensefaba nada e incluso
muchas los escordian, m&s en cambio ahora con esta es-
cuela, apenas una mama tiene un problema uno sabe donde
1¥F s ==

iMadre de nifa con retardo mental)

Yo encontréd como una ssperanza en la escuela, porgue el
diz de mafana nosatros nos morimos vy gueda invalida,
quidén la va a atender?. Aungue ellos (la familial) s=se
opusieron, por lo menos no les gustaba la idea de qus
@lla entrara a la escuela porgue pobrecita, levantarse
tan temprano, bafarla a las seis, bajar ahi de tem-~
poral €...?
{Encargada de nifa con retardo mentall

La escuela le ha dada innumerables beneficios, porgue
ese temor gue ella tenia, miedo a todo se puede decir,
lo ha dejado montones porque ahi ha aprendido 2 Jugar,
en cuanto a pintar, & la hora de ir a agricultura para
@lla es una gran experiencia poder tocar la tierra, an-
dar en la tierra (...), de la escuela he tenido otro
gran logro que es el de conocer muchas muchas cosas.
Vamos por la calle, le pregunto jQué e@s @507 un perro,
ide gué color?, stiene patas?, sLcdme hace &1 perra?, o
la gallina, el caballe, todo lo conoce.
(Madre de nifa con retardo mentald

Lo aceptarcn en la escuela, ahi él aprenpdid a comer, a
coger la cuchara, aprendid a jugar con tuguillos, les
hacian ejerciclios. Lo que no pudo aprender fue la
vacenilla, a avisar.

(Madre de niffo con retardo mental)

El ir a la escuesla la ha beneficiado porgue ella se ha
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ide desapegando un  poco de mi, ella no se despsgaba,
todo el tiempo estaba pendiente de mi vy yo de eslla...

Ella ha aprendido a comer, a pintar, a tratarse con las
demas personas, porgue & veces uno sabe come decirles

compértese como debe...

(Madre de nifia con retardo mental)
En la escuela ha recibido comportamiento, cémo debe con-
ducirse, también ella pinta, conoce coloves,

manualidades, lenguaje, conzce lo que es buena, la gue
es malo, la enseffan a no hacerle caso a la gente que no

conoce, & cruzar calles...
{Madve de nifa con retardo mental)

“B. Expectativas

Los padres que acuden a los servicios se invelucran en un
proceso de intercambio de informacidn  con respecto a la dis-
capacidad de suo hi jo. De acuerdo con la presente investigacldn,
algunos informantes evidencian diserepancia entre sus expec-

tativas y las gue la escuela tiene con respecto al estudiante.

A mi parecer ya ella no se va a desarrollar como ellas,
gsn @s lo gue a mi meE preEcCcupday porgue a mi en la es-

cuela me dicen gque no espere mucho de ella. Alldi a
todos los ven coma chiguitos gue no van a desenvolverse
muy bisn. Pero a mi aungue me digan Bso, yo digo que

tal vez ella en otra escuela se pueda desenvalver mejor,
porque mentalmente 21la todo lao entiends...
(Madve de una nifa con retardo mental)

En la escuela nos dicen que nosotros no podemos esparar

nada de ellaos, gue vayan a un colegio, o esperar mu ¢ ho

de =llos para un trabajo...
iMadre de una nifa con retardo mentall

En otros casos, los padres tienen pocas expectativas aparen-

temente debidas a la intevpretacidén que han hecho, de 1la

S
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nformacidn gue han recibido de la escuela.

«eobEno si R. va a estar atrasada porgque falta, porgue
est4d enferma, pues para que voy a pretender yo que sepa
muclho, =se atrasd, vyo =dé gque el tiempa que ella ha per-
dido ya no lo recupera, porgue no @s como @n la escusla
gue puede repetir gradeo, ellos llegan a un nivel mental
v de ahi ne pasan, entonces gque vaya, gue disfrute con
Bl cemipra e i bus, yaute sprenda lo gus le sn=adfiaron s
dia v nada mis.

Yo pensé lo que me explicaron, que procurara educarla lo
me jor antes de gue llegara al nivel gue tenia que
llegar, yue sprovechara 21 tiempo al mAximo.

(Madre de niRa con retardo mental)

C. Accesibilidad

Fl acceso & los servircios pareciera estar influenciado por

dos factores: cobertura del transporte provisto por la escuela

y, dificultades en la organizacion familiar.

El wesluvy i la escuela dos afos, pera ne lo he llevade
por 21 transporte. Lo hemos pedido perc la directora de
la escuela no nos 1o ha dado.

(Madre de nifRo con incapacidad maltiple)

Bueno, caminar que a é1 le cuesta mucho. El camina pero
al ratito se cansa; te cansa rapidito y son montones lo

que &1 s2 cansa. Ya tengo gque alzarlo yo y a ver cémo
bty . Cumu yo =ay ban peguera. La verdsd ya €1 esta
casi del tamano mio. Me cuesta montones traerlo, v 1o

quUE pPESA.
La werdad, me cuesta muchisima.
{Madre de niffco con impedimento fisicod

El problema para enviarlo a la escuela es la llevada,
sauiégn la  lleva? El no camina mucho, s& cansa. Y
beyidria el problema de las chiguitas, no tengo con guisn
dejarlas. ..

(Madre de nifoc con retardo mentall

8i hubiera Lenido mds facilidad para llevarla a la es-
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cuela, lo habria hecho, porgque si por equis razdn yo no
pudiera ir a dejarla a la escuela v estando =1 ESPpOSE0,
gl 1le ayuda a uno, v compartimos 21 trabajo y se hace
mas facil, pero donde eran ocho v sdlao yo, v vo pasaba
enferma, entonces yo o podia salir a la calle

(Hadre de adolescente con retardo mental?d

La tercara y dltima seccidn de este capitule se refiere al

drea Saluod. Los resultados de dsta se describen a continuacidn:

SALUD
Dentro del tema salud =e incluyen laz =iguientes categorias:
Ay Bervicios mddicos.

B. aActitud del médico hacia la familia.

A continuacidn se describe la categoria referente a los ser-

vicdos medicosa

A, Jervicios médicos

La= familias tienen acceso & servicios médicos ya sean smtos
de atencién primaria, por medio del Centro de Salud; o, mediante
' loz mervicios gue presta la Caja Costarrvricense del Jeguwro DJocial.
los informantes, =sin embargo, expresan sJU preccupacidn por cier-
tas dificultades sl ukilizar lom =ervicios, gstan e=tédn carac-

terizadas por dos tipos de problema: 2l de acceso v &1 de




relacidn médico-familia. El problema de relacién humana médico-
familia sera tratado como categoria aparte en "Actidud del médico

hacia la familia".

El acceso a log servicios médicos al que se refieren los in-
formantes es aguel que brinda el Centro MNacional de
Rehabilitacidén v Educacidn Especial (CENARE?, clinicas Y
hospitales. En general las familias se encuentran muy satis-
fechas con &l servicio: pero, describen las dificultades que

tienen para llegar a éste.

Para nosotros el CENARE es bueno, porgue ayuda mucho a
la poersona, =i yo no la hubiera llevado, no estubiera
como 2std. ..

{Madre de niffia con retardo mentall

El servicio de CENARE es busno, puesto gue si yo no
hubiera hecho las vugltas para llevarlo a é1 ahi, tal
vez &1 todavia no se sentara, y claro eso viene
relacionade con la escuela, los dos lugares donde
aprendi cosas para él...

tMadre de nifo con incapacidad miltipled

Cuando no me dan ambulancia tenge gue irme de agui a las
5:30. Pero voy sélo si alguien me ayuda con él. Porque
imaginese, conp 5 afos vy 1o gordo gque esta hay gque
llevarlo alzado de agui al Churusa. ¥ san como 3 Ems v
usted vid el camino. En después hay gue coger £1 bus
del alto a Cartago, luego de Cartace a San José. En San
José o s@ paga taxi hasta =l CENARE o se lleva alzado
hasta la parada del bus de CEMARE. Imaginese. Viens
uns llegands aqui con hambre porgue con los pases no  se
puede gastar en nada de lo gque ahi venden.

ve.f veces me cancelan la ambulancia y pierdo la cita.
Me dicen gue es porgue sé4lo me lo llevan a él y no  les
sirve.

(Madre de nifo con incapacidad maltiple)

En ese tiempo mo me llevaban sn ambulancia ni nada vy =n-
tonces, diay hasta hambres pasaba yo sinceramente le
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digo. Porgue yo diay, yo no tenia mediosz ni para llevar
para tomarme un café ni nada., Pero yo decia, busne. Yo
llegaba a la tasa deshidratada, con esa sed Yy esas
COSaS. Como usted dice nunca falta una busna personas
Un sefor que siempre iba a rehabilitacidn y nos conocia,
a veces 41 era el gue me decia si gueria un poguito de
catd o algn. A Al 1o llevaban en ambulancia a mi no. £
mi me decian gue o me la daban porque yo todavia podia
alzarlo. Y asi fue desde un mes hasta los & afios.

vra¥o salia como a lag 7 ¢ 7:i30 porgue comoe el bus me
dejaba en el Méxica v ese gran pedazo yo tenia que

caminarlo con &1 alzado. Porque @l bus no pasa canstan=

temente por =1 CEMARE.
(Madre de nifao con retardo mentall}

A veces me dan ahi las dos de la tarde yéndome yo desde
las siecte de la mafarna v no me la han visto, diay, tiene
gue esperarse une alli, hasta que ya gquede alguno
auzsente, como les dige wo, =i une pudiera, =i uno
tuviera el tiempo de estar yendo ahi, pEFO PONEamIs, Yo
tenge gue pensar en gque tengo gue venir a hacer almusr=
zos, tengo que irlos a dejar, que tengo gque venir a
lavar, que hacerles el café a los muchachos ¥y entonces
en eso yo me ponga mal  también de ver gque no me la
atienden, diay, vo les digo el dia gue yo Ilevo a M., el
almuerzo tienen que comérselon helado, porgue yoo 0o
puedo venir a alistarles almusrze ¥y tods v con ella
batallando alla, diay, tal vez ung alléd sentado espere y
gspere que lo llamen y la casa agui teda sucia y tode,
g =" les digo yo & ellas, loa que hago es que, diay ahara
pstd sin pastillas, ahorita tengo gue llevarla porgue si
na aharitica le empiezan los atagues.

(Encargada de persona con retardo mental?

Viera gue costos para estarle sacando las pastillas
porgue a ella no le mandan las pastillas asi para bas-
tante tiempo, sino gue tengo gue estarla llevando cada
vez que se le terminan las pastillas v &5 un problema,
fijese que yo de agui para pagarle un  carro, me cobra
ciento cincuenta, me cobra el taxi, mienbtras me da
tismps de montarla v todo eso, tengo que sacarla  al
hombro, porgue yo tengo gue gacarla alzada, el taxista
na le ayuada a wno, despudgs &n la silla de ruedas no la
puedo  sacar aqui, cdmo la voy a sacar agui @n silla de
ruedas, entonces lo gque hago es que la saco vy me la echo
al hombro v la monto, mientras eso, ya ahi esta cobrando
2l sefor, va después llego, otra vez para arriba 1o
misma vy son trescientos  pesos que tengo que sacar de
fijo cuands la llevo a ella al hospital, asi a sacarle
citas y todo eso, vy pa’piores, digamos gue yo llegus y
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les diga: demen una cita, para traerla tal dia o pon-
gamos gque yo vea que yo pueda v no, no me dan la cita, a
no ser gue 2lla esté presente no me dan la cita.

Cuandos ella ha estado internada si me la han atendido
bien, lo dnico 25 eso cuando uno va a sacar cita gue es
tan dificil, si ese s €l anico problema, peroc ya cuando
uno wva v 2l doctor la esta atendiendo a uno, wva 8l lo
atiende muy bien, de maravilla.

Actitud del médico hacla la familia

discapacidad de sus hijos. La informacidn es transmitida

informacidn adecuada; en un lehnguaje comprensible para ella,

na la recibe del todo.

Yo tambidn =oy padre de familia v es wuna noticia muy
dura la gue le voy a dar, su hijo es mongolito, yo gue
quedé, vyo no sabia si aguello era un suefo o era verdad
porque  yo me estaba despertando,... @1 salid y se fus.
Mo me dijo nada mas y para mi un mongolito era  terrible
porque yo les tenia horror, Yo me guedéd pensando, peEro
que le pasa & este hombre gue tal gque vyo hubiera re-
accionads de otra forma, e2staba en un cuarto sola, me
pude haber vuelto loca quidn sabe gue... vyo deseaba gque
mi espsss llegara, yo deseaba hablar con alguien, yeo
necesitaba desahogarme.
{Madvre de un nifo con retardo mental?l

Estuve cinco meses llevéandaolo a rehabilitacidn, pero &l
doctor me dijo definitivamente gque €1 no caminaba vy
hablar tampocs, porgque en los exdmenes salio que 41 no
te wva a poder hablar asi gue fendés gue resignarte, eso
51, cuidaloc mucho, vas a sufrir mucho con él.

{Madre de un nifo con incapacidad maltiple)

Los informantes se refieren repetidamente a la actitud que

asumen los médicos en el momento en gue son informados sobre la

=n

nomentos inadecuades, rvecidn pasade el parte, o cuanda la madre

g gncuentra sola 2n el momento de la noticia. Ad=Emas no reclibe
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Yo le preguntaba a los médicos gué era, por qué le habia
dado hidrocefalia yo les decia gue si era rubinla y s
que @llos dicen que nunca pueden explicar la enfermedad,
no me supleron cantesbtar..

(Madre de nific con retardo mental)

Lo pasaraon al H.N.MN., l2 hicieron un TAL v aparecid con

agua. Le hicieron funciones y no le pusieron la
valvula. No hay doctor gque le explique a uno nada, que
vea lo gue une siente, & resignarze como pueda. Me la

atendieron lo gue tenian que atenderlo y nada més...
(Madre de nifo con incapacidad miltiplel

El neurdlogo con palabras médicas, gque uno no entiende
porque hasta eso, lo gue entendi era gue tenia un
retraso psicomotor, donde ella no se iba a recuperar,
donde nunca iba & caminar, esosz fuesron los alientos gue
dl me diot no va @ hablar y nunca va a caminar.
(Encargada de nifa con retardo metal)

Otra de los aspectos que sg evidencian 2n la informacidn es

gue 2l médico se relaciona con los padres y con la peErsona  dis-

tapacitada como si  estas personas  fueran objetos y no seres

L e

humano=.

salga porgue le voy a hacer la "funcidén"... luego ya me

l1lamé vy me dice: susted le da de mamar al chiguito? le
digo yo Si... vy me dice déle porgque quién sabe si le
podrd dar mas. Azi me dijo ese doctor, nunca se me ol-
vida.

e

(Madre de nifo cen retardo mentall

Esto puede reforzarse con otras cien citas en donde se i

evidencia el trato del paciente como objeto: i

.28t nifoc es un mongol, wusted nunca ha visto un |
mongol?, hagase el cargo de gue estd viendo a su hi jo, !
as{ me dijo, yo sali llorando, ni la receta recogi...

(tMadre de un nifio con retardo mentall

Otra informante mos dices: |
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sae a m el doctor me dije que lo dejara que ss muriera
que de por si era un vegetal gue no se iba a mover. El
era el pediatra del bebé en 21 hospital.

tMadre de un niffo con incapacidad maltiplel

A continuacidén se presenta el andlisis dtico de los resul -

tados, esto es, la interpretacidén de los datos,

TACTION

Como se determind en la presentacian de resultados, sur-
gieron de los datos recogidos  tres grandes temas: Familia,
Educacién v Salud. Ezstos temas, a su vez, se definieron oy
categorias ¥ subrategorias derivadas de la informacidn

suministrada por los informantes.

La interpretacidn de los resultados se hace, con base en las
categorias v subcategorias pero, analizdndolas desde el punto de

vista de cada tema,.

1. FAMILIA

De acuerdo con los resultados obtenideos, la presencia de una

persona con discapacidad en el sistema familiar trae consige im-

plicaciones de organizacidén de éste. Las implicaciones en 1la
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organizacidn se definen en cuatro subcategorias gue denctan la
diferencia de roles que asumen el padre y la madre, la alteracidn
de la rutina del ecosistema y la rutina diaria de la persona con

discapacidad.

Se retfleja claramente en la informacidn que, en las familias
estudiadas, mientras que el hombre cumple un papel prioritario de
proveedor, la madre @5 el eje nutriente alrededor cdel cual gira
&l resto del sistema. Las consecumncias de esta multiplicidad de
tunciones, tal como lo manifiestan los informantes, tiene efectos
en las condiciones fisicas, emocionales y sociales de la madre.
La= madres mre solo manifiestan un deterioro en su salud fisica y
enocicnal, sino también ven reducidas sus oportunidades  al
derecho de recrearse y disponer de su  tiempa  libre. Tal
situacidn se repite en familias en donde la encargada es la her-
Mmars, una tia o una abuela. Por tanto, pareciera que 2n estas
familias, la mujer, independisntemente de gue sea madre o no, es
el eje central con funciones de cuidado y educacidn de todo el
ecasistama. La mujer, entonces, no tiensg control de su prupia
vida sino gque, despersonificada como mujer, vive a través y en

funcidn de los demds.

De acuerdo con Fewell y Vadasy (13867 la divisidn de roles
en la familia de una persona discapacitada puede compararse con

la de una familia cuyos integrantes no tienen discapacidad. Es

&2
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decir, mientras el padre cumple funcicnes tradicionales de
proveedor, la madre hace el trabajo de la casa y cuida de los
hijos desde el punto de vista educativo, fisico, emocional y de

bignsstar en general. En las familias donde hay un miembro con

discapacidad, sin embargo, esta situcidén se agrava y podria
grolangarse por todo el cicle de vida de 1a madre, o de la encar-
& gada. Las consecuencias de esta situacidn las describe asi
| Trivette (en Fewell y Vadasy, 1398601

El incremento en la carga que &8 asocia al cuidada de un
nifo con discapacidad permansce, esencialmente, bajo la
responsabilidad de la madre y resulta en un aumento de

lag necssidades de tiempo de la madre y un deterioro en

zu bicnostar personal.
{pag. 1723

La aparente despersenificacidén gque sufre la madre, noPArAar -

gada, v el impacte sobre sy bienestar personal podrian tener con-

szeueEncins sobre la heomssestagies dol sconistems familiar. Meamrie

esta perspectiva, es necesario hacer mas investigacidn.

En tuwanto al ral dpico de proveedor gue parecieran cumplir

lem  hoembroo, cz peoecible gue ls sccisdad se hawa sncargara de
determinarlo asi. Ez posible también gue la educacidn, ocomo
parte interactuante del macromistema sociedad, haya refrorrare ese
papel, Este es un problema comple jo gue requiere investigacidn,

desde un punto de wvista transdisciplinaric, pava a mediann plaza

plantear estrategias gque ayuden a los hombres a involucrarse in-
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tegralmente en el proceso de rehabilitacidn de sus hijos y del

funcicnamients de la familia en general. Existen experiencias en

otras culturas gue, aungue diferentes a las nuestras, podrian

sugerir lineamientos para programas con padres. Tal es 2l caso
del programa SEFAM de la Universidad de Washington; en donde al
hombre se le estimula para que considere un posible cambio en  su
papel tradicional, y analice el impacto de la presencia de una

persona discapacidad en la familia.

En otro aspectos de organizacidn familiar, v coms 1o

demuestran los resultados, &e explica cdmo no solo se altera la
rutina de la familia sino también la diferencia que existe entre
la rutina de una persona con discapcidad y el resto de los com-
ponentes del grupo familiar. En las familias estudiadas =&
pusden describir dos grupos: wno constituido por personas con

—

discapacidad gque asisten a servicios educativos y otro conformado

por personas con discapacidad gque permanecen en su hogar.

Mientras que las perscnas que asisten a algdin servicio viven

o — e T
durante horas de la manana una rutina mas acorde ran su edad o su

etapa de vida; las del segundo grupo se alejan de una rutina de

vida normal. La mayor parte de su tiempo lo emplean viendo

televisién, durmiendo, escuchando la radie, mirande a la calle,

_—— e ———

jugando, o en actividades repetitivas. Es importante destacar el

———

hecho de que permanegcen solos mientras realizan las actividades
- - —— e _‘"—_—'—-—._,_F_

——

mencionadas. Si bien e cierto, estas actividades corresponden a
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la rutina diaria de niffos vy adultos en sus ratos de acio y des-

tanso, estas actividades no deberian ocupar el total de las horas

de vigilia de una persona.

— e s

Una rutina de esta clase podria tener dos tipos de con-
secuencias. La primerva de ellas se refiere al biensstar integral
de la persona con discapacidad. La literatura abunda en eviden-
cia sobre la necesidad de una rutina normal de interaccidn para
tualgquier individuo en determinadas etapas de su ciclo de vida
(Mir jm, 13783. Es en interaccidn con otros que aprendemos sobre
nosotros mismos, comprendemos los marcos de referencia que mol-
dean nusstra forma de ser v creamos los propics. La segunda con-
secuencia, intimaments ligada con la primera, se refiere a la
integracion de esta persona #n su familia, primeroc, v a la comu-

nidad, despuéds.

A pesar de que estos resultados se refieren a un grupo
especifico de familias, en una comunidad determinada, la sviden-
tia de otras investigaciones an otros paises, sefala la necesidad
de estudiar particularmente este tema, con una mavor poblacidn,
de diferente discapacidad vy grado de discapacidad. Esta
permitiria determinar en gué medida la persona con discapacidad
lleva una rutina normal acorde con su etapa de vida (Nirje, 1976)
v el grado de integracidénm a su familia vy a la comunidad en

gereral.




Podria pensarse gue la normalizacidn de la persona con dis-
tapacidad v su subsecuente integracidn a la fTamilia, estaria
ademds influenciada por la diferencia que en el pracesc de
adaptacidn existe entre padres v madres.

El concepto de ‘"proceso de adaptacidn a, b T de

"aceptacidn de", la discapacidad describe mejor la crisis vy el
e

—_— _ ——=

estrés que en diferentes etapas del desarrollo del individuo con

discapscidad sufren los padres de éste (Wikler, 1981; Meyer,

1388J). En el procese de adaptacidn, padres y madres, presentan

diferentias en su estilo vy en su vitmo Ambos parecieran estar

influenciadas por &l rol que juega la madre y por el tiempo gue

gsta pasa rcon la persona con discapacidad. Debide a su papel

coms provesdor, &1 padre ve limitadas las coportunidades de
interaccidn con su hijo. La literatura apoyva la nocién de que el
tiempo que pasa la madre culdande de su hijo, establece la
diferencia en cuantec a estilo v ritmo de adaptacién (Fewell vy
Vadasy, 1985), Asi entonces mientras el padre estd en una etapa

pagiva de duelo, la madre estd en una etapa activa de interaccidn

directa con la persona con discapacidad v de toma de decisiones
en areas educativas y de rehabilitacidn fisica, cuando el caso lo

amerita.

Estas diferencias en ritmo y estilo también se ocbservan en

la presante investigacién. Ademds, se cbservd que efectivamente
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las posibilidades de integracidén en el entorno familiar y co-
murnitario pueden estar afectadas por la discrepancia del proceso
‘de adaptacidén entre padres y madres. Pareciera que una medida
deseable serio ofrecer servicios de orientacidn familiar gue, le
‘ayuden a la familia a descubrir esas diferencias y a trabajar en

el establecimiento de metas comunes a corto, mediano y largo

plazo.

Durante el proceso de orientaclisén familiar debe rescatarse
la vigidn gue tienen la mayoria de las madres en este estudia.
La mayoria de ellas perciben a sus hijos como perscahas aunque es-
tan ronrientes de las limitaciones de édstos. Para sstas madres
el concepte de "normalidad"” en sus hijos se liga intimamente al
de persona, las limitaciones son un adjetivo gque tan solo definen
parcialmente al individuc. Sin embargo, y a pesar de esta visidn
y de su rol, las madres por si solas no logran implemgntar_la

integracidén de su hijo a la familia v a la comunidad. Es pesible

que ello se deba a falta de apoyo social, a la multiplicidad de

e ——— i ——

roles y a la carencia de servicios apropiados. Los efectos de
gesta combinacidn de factores, tal como lo expresan Fewell vy
Vadasy (19862, podrian conducir a la madre, en primera instancia,
y a la familia consecuentemente, a un increments en 2l nivel de
estréds, al agotamiento emocional (burnout) y a un sentimiento de

aislamiento vy desamparo.
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En aquellas familias de este estudio en las gue prevalece
una percepcidn de minusvalia sobre perscna, la necesidad de
ofrecer servicios de orientacidn se hace imperante. La
"cosifiracridn” de la persona con discapacidad no =&1o inhibe 1a
accidn sino que también impide la interaccidén entre persona vy
familia. Las consecuencias podrian medirse por la interrupcidn,

2 la no iniciacidén de up proceso de integracidén.

Los resultados de la investigacién también sustentan el

hecho de que los hermanos, sin propondrselo, podrian influir en

Ademds, sugieren gue de ofrecerse

el proceso de intearacién.

servicios de orientacién, les hermanos deberian beneficiarse de

elles. Tal como se reporta en la literatura, en este estud: io se
encontru  gue—sentimisntos como vergienza, lastima, caelos,
praoteccidn y frustracidn son comune= y, ademds, naturales en el
procesa de ajuste gque sufren las hermanos. Dichos sentimientos
podrian nacer de la carencia de informacién, del descanarimients
de las expectativas que se tienen de ellos Bn su rol de hermanos,
del grado en que la organizacidén familiar los haya afectado v de
las  conductas "inapropiadas" de =u hermanc con diszcapacidad

(Fewell y Vadasy, 1986; Bodner Johnson, en prensal.
En caso de que un programa de orientacién familiar fuese im-
plementado como resultado de esta investigacidn, es necesario que

éste contemple los diferentes tipos de apoyo  gque recibe la
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familia v la fuente de cada uno de ellos,.

Hasta el momento se ha analizado la informacidn tomando en
cugnta factores internos del scosistema. Cuando se cantaempla =1
tipo y el origen del apoyo gue el ecosistema familiar recibe,
surgen factores externos gue influencian =1 funcionamiento de
éste. La ausencia o presencia de dichos factores afecta el equi-
librio del ecosistema. Asi por tanto, la prezencia del apoyo
emocional #n &l grupo de familias estudiado proviene de 1la  fd
religiosa, de aoftros familiares v de otras madres, Junto con la
fé religicosa, el apoyo de otras madres ha sido primordial en el
process  de adaptacidn de la madre; dste Ultimo especialmente @n
la etapa de descubrimiento de 1la discapacidad. Las madres,
ademas se ofrecen apoye de Loformacidn, instrumental vy de
retroalimentacidn. El apoyo instrumental tambiédn es ofrecido por
vecinos v miembros externos de la familia. Sin embargo, la
presencia de las redes de apoyo social mencionadas se da de
acuerdo 3 la idiosincrasia de cada familiaj; no responden a una
estructura formal permanente dentro de la comunidad. Algunas
madres, por ejempleo, se conoccen cuando asisten a la escuesla a
programas de estimulacidn temprana. Esta interaccidn se des-
vanece gn 21 contexto camunitario v conforme el niAdo avanza 2n 21
sistema escolar. El apoyo de este tipo estd ausente en personas
con discapacidad que no se benefician de servicios educatives.

Todo esto indica la necesidad de qgue exista L& me jor
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coordinacidn entre las institucionesz y los miembros de la co-

munidad, de tal manera gue estos factores externos afecten

positivamente al ecosistema familiar.

Come <2 menciond antericormente, la relipgidn constituye un
apaye emacional primordial para el ajuste de la familia a la dis-
capacidad. Estudios realizados en otros paises también apuntan a
esa realidad. Stubbins (1985, p. S578-573), en e=se sentido
afirma:

Yo no sugiero gue en un programa formal el entrenamiento

religiess sea considerado parte de los servicios de

rehahilitacidn: =in embargoe, no pienso gue debemos ig-
norarlo como un facktor de motivacidn primaric en las
vidas de muchas personas en este mundo. Na  hablo
necesariamente de religidén orpanizada mediante grupos
tradicicnales de la iglesia; de lo gue vo hablo es de
una relacidén bidsica entre el hombre vy Dios.

F1 antnr, Aque ve & la religidn como un valor motivante. en-

fatiza 21 hecho de que désta "es una importante contribucidn en la

vida de las personas con discapacidad v sus familias."

| ac investigadoras, dabido a factores culturales prooios de
las familias estudiadas, consideran que debe existir algan tipo
de estructura gue formalice este apovo. Los resultados de este
estudic indicaron la presencia de factores pomitivos y negatives
en la influencia de la religidn. S5i &1 apoyo gque ésta brinda

continga ofreciéndose informalmente, es posible gue no se
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aproveche al maximo sy aspecto positivo, motivador 2 impulsador
de acciones; Y% que, el aspecto negativo, gque inhibe a la accidn
g2 incremente vy mitifigue. Asi entonces, la religidn no es tan
solo un valor, sing que constituide en un programa s& convertiria
en un instrumento educative gque facilite la integracidén de la
persona de la familia v la comunidad., Ademas, vy tal como 1o gx-
presan Fewell v Vadasy (1986), el factor relipioso influye en la
reduccidn del estrés producido por algunes eventos gue no  pueden
ser fadcilmente explicados, como el caso del nacimiento de una
persona con discapacidad. Comoa  lo afirma Bodner -Johnson (&0
prensal  la reduccidn del estrés en la familia incide direc-
tamente, no solo &n su ajuste a la discapacidad sine también, en

la integracidén a ésta del miembro con necesidades especiales.

En conclusidén, las investigadoras se adhieren a 1o expresade

por Fewsll y Vadasy (198E):

Por mucho ftiempo, los profesicnales que trabajan can
padres de nifios con discapacidad (...) o  han compren—
dido la importancia de estas fuentes de apoye religioso.
Aungue han sido olvidadas o no se han tomado seriamente
por los profesicnales, los padres ne las han ignorads, v
de estas fuentes ellos aobtienen la fortaleza fque
necesitan para nutrir a su hijo con necesidades
especiales.
tPag. 2150

Otro factor a considerar, cuando s2 habla de integracidn o
fuentes de apoyo, lo constituye la actitud de la sociedad ante la

discapacidad. Como lo expresaron los informantes, =llas se
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"gsienten molestos" v experimentan "sentimientos de agresividad"
ante actitudes v reacciones de la gente que, dirvecta o indirec-
tamente, interactda con la persona con discapacidad. Eastas ac-
titudes v reacciones se caracterizan, de acuerdo con los infor-
mantes, por burla, agresidén fisica, "quedarze viendo", ¥y agresidn

verbal (apodos).

La actitud de lIa sociedad ante la discapacidad tiene raices

-— — o s e, ——————, m——

histéricas. Desde la antigledad se reportan cascs an los que

—

culturas sofisticadas, coms la espartana vy la griega, dis-

crimimaban v eliminaban a las personas gue presentaban coalguier

tipo de discapacidad. Conforme aparecieron nuevas filosofias

i

religicosas vy avanzd la ciencia, hasta alcanzar en nuestros dias
al movimiento de integracidén, algunas sociedades han creado leyes
v han establecido politicas que pretenden incorporar al individuo

con discapacidad de una manera productiva y promover un trato mas

humanc. Sin embargo, la percepcidn de la sociedad estd influen-

ciada por wuna multiplicidad de factores. Algunos de ellos

podrian ser: lg_difi:ultad que tiene la =mociedad para comprender

v adaptarse a las diferenclas; la informacidén que se tenga sobre

2]l potencial de la pesrsana y la naturaleza de la discapacidad; el

contacto que s tenga caon la persona; los  estereoctipos con

respecto hacia ciertos tipos de discapacidad; e]1 etiquetamisnto

peyorative (mongolito, mudo, tonto, invdlideol. Pars disminuir la

influencia de estos factores es posible que sea necesaria una

e
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atcidn educativa directa. Esta accidn, sin embargo, ¥ para gue

tenga un impacto mas cercanc a las familias con miembros con dis-
capacidad, deberia realizarse a nivel de la comunidad. De
acuerde con Anthany (1985) para que una accidén tenga efecto sobre
gl cambic de actitudes hacia las personaz discapacitadas, debs
combinarse la informacidn sobre la discapaciad v 21 contacto con

las personas discapacitadas.

El tema "actitudes de la sociedad" no fue objsto de estudio
en la presente investigacidm. Bin embarge, al ser una categoria
importante dentro de los datos suministrados por las familias,

deberia considerarse para futuras investigaciones y programas  &n

la comunidad.

Una oaltima categoria, dentro del aspectc familia, la

constituye la wvisidn del futuro gque tienen los infarmantes. Eg-

tos se refieren, a temores v preccupaciones, que se derivan de

creencias populares acerca de la discapacidad y de la incer-

tidumbre de poder satisfacer las necesidades basicas de la pev-

sara en su vida de adulto. Las creencias populares estdn ligadas

P, ————— _—

a log esterectipos creados por la sociedad y a la fglta de apoyo

de informacién en las diferentes etapas del desavrollo de la per-
Sona. Con respecto a las preccupaciones por 2l bisnestar fisico
v emocional de la persona con discapacidad, édstas tienen, al con-

trarico de las creencias populares, una base real. Las familias
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estudiadas podrian describirse como familias de limitados recur-
=08 econdmicos. Su cotidianidad est4 caracterizada por la
praccupacidén de cémo satisfacer las necesidades basicas de ese
dia, o del futurec cercans. Ezto incrementa su preccupacidn pov
el Ffuturo a largoe plazeo v 2] bienestar de la persona con dis-
capacidad. Aungque pareciera paraddégico, peEro o lo @8 por  sus
condiciones de vida, las familias ven inhibida la posibilidad de
planear su futuro, Es posible gue, entonces, se establezca un
circulo temor=futuro a large plazo-imposibilidad por planear-
temor. Este hallazgo tambiédén =& ha documentado en inves-
tigaciones realizadas can  familias de diferentes ingresos
gronamicas. Lundstram £1988), en la Fase 1 de su estudic con
familias de estudiantes con necesidades especiales an transicidn
de la escuela al trabajo, encontrd gue mientras las familias con
ingresos econdmicos altos planeaban el futura a largo plazo de
sus hijos, las familias con bajos ingresos econdmicos no  la
haedan. la inuvestigadeara ademds cita otros estudios que refuer-
zan 21 hecha de que las familias con limitados FECUTSOS
econdmicos no planean el futuro por su necesidad diaria de

zobrevivir econdmicamante.

Debe anctarse gue, independientemente de AT ingreso

egcandmica v de la presencia de un miembro con discapacidad, las

familias siempre sienten "temor" ante el futuro. Gin embargo,

cuandos edisten problemas econdmicos agregados, podria exhacer-
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barse el temor & inhibivrse la accidn. El circulo gu= se

describie anteriorments se rveplantsaria de la siguiente manera:
temor —~futurc a largo plazo-factor econdmico-imposibilidad por

plansar-temor.

En el estudio surgieran dos temas de interdéds, que por no es-
tar documentados en todas las  familias, no representaron
cAtEgorias. Sin embargo, merecen atencidén en futuros estudios.
Adlcoholisme de algun miembro de la familia v abusae sexual son dos
problemadticas muy importantes en la socciedad costarricense.
Ezto, acompafado con la presencia de wuna persona con dis-
capacidad, puede agravar las condiciones de la familia para
enfrentar la discapacidad ¥y puede incrementar los nivelez de
estres. En &1 caso del alcoholismo las investigadoras notaron
que dste reduce a un segundo planco =1 impacto de la discapacidad
sobre la familia vy por ende, 1la atencidn de la perscona con dis-
capacidad. Esto mismo lo reporta Lundstrim (1988), en el estudio

anteriaormente meEncionado.

A continuacidn se presenta el andlisis de los datos co-

rrespondientes a la categoria de educacidn:




2. EDUCACION

En las familias estudiadas hay un grupo gque ha asistido y
recibe servicios de educacidn especial. Existe obtro gruopo  de
familias ogque po =& ha beneficiado de los servicios, o los han

abandonads por diversas razones.

En términos penerales, las  familias que han —asistide O
reciben servicios expresan su-satisfaccidn conlos servicios
recihidﬂs_gg_kg_gﬁfupla. La escuela se percibe como =1 sitio gue
ha brindado ;yuda_y ozigntaﬁiéﬁ, especialmente en etapas iq;—
ciales de atencidn al nific ¥ a la madre. La ayuda, o apowvo, en
esta etapa se ha caracterizado por ser de tipo emociconal y  de
informacidn. Sin embargo, estos fipos de apoyo se ovan des-
vaneciendos conforme el nific avanza dentre de  la Esgﬁelﬁ.
Pareciera ser que el flujo de comunicacidn entre la gscuela vy la
familia se debilita una vez gue el nifo ha pasado la et;ha de
estimulacicn tempTana. Es pogible gque ello se deba a varios fac-
tores, entre ellos, la importancia gue se ha dado en los dltimos
affos a la estimulacidén temprana del desarrollo del nifc con dis-

capacidad y a la prevencidn en rehabilitacidn, en esta etapa.

Esto =ze vefleja también en la informacidn gue sobre adguisicién

de destrezes raportan las familias, Otro segundo factor a con-

siderar seria la estrategia gue utiliza la escuela para su

.___.'_.___ “i

A




Erabajo con padres una vez que sus hijos han pasado por la etapa

de estimdlacidn temprana. Esta generalmente se Caracteriza por

involucrar al padre en actividades de colaboracién no

relacionadas, necesariamente, con el proceso escolar de sus

hi jos.

Otro aspecto a considervar, de acuerdo a los datos obtenidos,
es la discrepancia que en algunos casos existe entre las expec-

tativas de los padres y la forma en que interpetran la

informacidén gque &1 maestro brinda acerca dg} EPtencia] del es-

tudiante. Mientrazs gue @n la etapa de estimulacidn temprana el
padre crea expectativas con respecto al progreso del nifio; en
etapas posteriores recibe informacidin del maestro que podria
modificar su wisidn sobre las posibilidades de progreso de la
persana. fAsi entonces, &1 la escuela fuese wun ente real de
apoys, a través de todo el procesa educative, deberia de promover
& las familias para gue Cconserven una vision positiva, con base
en la realidad, de 1la potenciacidén de la persona con dis-
capacidad. La literatura abunda en reportes gue explican la
correlacidn positiva entre expectativa vy funcionamiento académico
v personal (Wok, 1987 ). Fara finalizar, es posible gue esta
diferencia de expectativas se deba a que generalmente el maestro
las establece al inicio del afo con base en contenidos  cur-
vriculares idealess; parc, no toma en cuenta las expectativas de la

familia v la percepcidn que édsta tenga del potencial de su hijo.
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En cuanto a la accesibilidad a los servicios, ésta debe

verse desde dos puntos de wvista: 1} 1la i1naccesibilidad por
dificultades en la organizacidn familiar; Z) por carencia de
transporte.

En cuanto a problemas de organizacion familiar, &s posible

gue constituyan una barrera para tener acceso al servicio, por
et o

las condiciones socia-ecoandmicas o poy  la constitucidén de la

———— —

familia.  Las condicicones socio-econdmicas obligan a la familia a

—

enfocar su atencién sobre la sobrevivencia diariaj cualguier otra

necesidad, o trabajo que no implique remuneracidn, se relega a un

segundo planoy tal es el caso de la atencidn del miembro con dis-

—_— ——

capacidac. Esto no implica que la familia abandons a sata
persona; al contrario, ante la imposibilidad de satisfacer las
recesidades educativas de la persona con digcpacidad, =l estrés y
la anguztisa =on una constante que pesa sobre la madre, especial-
mente. En cuanto a la constitucidn de la familia, cobra relevan-
cia la problematica de la madre como jefe de familia. a4 los
roles tradicionales asignados a la mujer se suma el de ser la
responsable de velar por el biepestar de sus hijos. Esto implica
que la madre po solo debe luchar por la sobrevivencia diaria sine
gue debe velar por la satisfaccién de otras necesidades, tales

coms la educativa, gque por lo tanto, no s2 llena.
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El acreso a la educacién tamblen se ve afectado por la

.

S

carencia de transporte. La carencia de ftransporte debe enfocarss

desde diferentes puntos de vista. La escuela cercana a la co-

—

munidad ofrece 21 servicio de transporte, pero dentro de una ruta
especifica, gue Mo cubre toda la zona. Algunas familias que es-
tan fugra de la ruta deben tomar 21 transporte En 21 pargue de la
comunidad. Esto dificulta, o impide, el scceso a la escuela de
aguellos nifocs mayores con discapacidades fisicaz gue por carecer
de otros medics, deben ser cargados en brazos. En algunos casos,
ademés el transporte piblice hacia 2] Parque no puede utilizarse
debido a que las condiciones de las vias son muy pobres v la
ubicacidén de la casa es alejada de la ruta. Algunaos de los
padres gque tiensn este problema han tratado de buscarle solucidn,
pero han fracasado. La escusla, aunque preccupsds  por  esta
sityacidn, no ha gxpandido la cobertura del servicio por razoneEs
econdmicas v de inversidin de tiempo. El problema es complejo vy
la responzabilidad debe gser compartida por la escuela, los padres
¥y la comunidad. En aguellos casos gue sea imposible 2l acceso de
vehiculos deberia utilizarse un modela alternative de educacidng
tal como 2]l de la magstra comunitaria. Dicho profesional no solo
trabajaria directamente con la persona con discapacidad vy su
familia, sine gue también Zeria un enlace entre la comunidad, la

familia v la escuala.
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El dltimo de los temas 25 el drea de Salud. A continuacidn

s2 presenta el analisis de las categorias incluidas en este

aspecto.

3. SALUD

Como se dijo anteriormente las familias tienen accesc a

T — . -

diferentes formas de atencién médica., Desde la atencidn primaria

ofrecida por 21 Centro de Salud hasta los servicios gue, a través
de la Caja Costarricense de Seguro Social, ofrecen hospitales,
clinicas periféricas y el Centro MNacional de Hehabilitacidn
(CENAREY. Tal como en el cazo de acceso a la escuela, uwna de las
mayores barreras para tener acceso a los hospitales, clinicas v,
en particular al CENARE, =5 el transporte. Uno de los agravantes
de este Otlime, e su ubicacién geografica. Las dificultades de
arganiracidn familiar y de movilizacidn y transporte para 1legar
al servicio, fueren descrites por las informantes en obro
capituleo de este infarme. 51 hien es cierto =21 CEMARE, en
coardinacidn con las hospitales vy clinicas periféricas, presta
servicio de ambulancia, dste es restrigido. Las limitaciones del
sa@rvicio s dan en dos sentidos: e&n la posibilidad de cantidad
de personas a transportar v en la regularidad del transporte.
Una posible solucidén al problema podria ser la descentralizacidn

del serviciao, S5in embarao, para efectuar esto deben tomarse en




consideracidn las implicaciones econdmicas y la disponibilidad de

equipos v profesiconales. Soluciones de otro tipo, quizéd mas fac-

tibles, invalucrarian un rol més activo de la comunidad v de

otras instancias pacionales de rehabilitacifn.

Una categoria importante por sus implicsciones emocionales
en la familia, vy de posible impacto en la formacidn de futuros
médicos, es la actitud que asumen algunos de ellos en su
interaccion con la familia de la persona con discapacidad.

Existen dos temas en esta categoria.

El primera de los temas se refiere a la transmisidn de la
infarmacitn. Como lo expresaron las informantes, la informacidn
sobre la presencia de la discapacidad se da en momentos in-

adecuados (recién pasado el parta, o, la madre s& encuentra sola

en el momento de la noticial o en un lenguaje que no 8S compren-

zible para la madre. En cuanto a la oportunidad del momento para
informar, la literatura es clara en 21 hecho de gue precisamente
en el momento despuds del parto la madre es particularmente wvul-
rerable. Cualguier informacidn que se le dé podria ser mal in-
terpretada & incomprendida. Ademas, la forma en gue se le
suministre la informacidén va a influir sobre la interpretacidén vy
comprensidn de lo comunicado v, muy posiblements, &n la visidn
gue sohre la discapacidad =21la se forme. Esta wisidn, ademds,

podria marcar las posibilidades de ajuste a la discapacidad de la

&1
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madre v de la familia en general.

Lo que en este sentido se recomienda en la literatura, vy
generado por la lnvestigacidn, es: 1) dinformar & los  padres
cuando ambozn epstén presentes; si la madre es soltera, invitar a
un familiar para gque la acompade en el momentse de  la notLciaj
2y wtilizar wun lenguaje claro vy apropiado, no estigmatizante,
puesto que 2] uwuso de tédrminos como "mopgolito" o “"wegetal' podria
influir en el procesc de adaptacién a la discapacidad por los es-
tereatipos creados alrededor de ellos; 3} ser capaces de referir
a otros especialistas y a padres de otros nifes discapacitados

Qque tengan experiencia (Fewell v VYadasy, 1985, p. 341-3423.

El segundo de los temas se refiere al trate que dan los
médicos a la familia. Este esta muy ligado a la forma y momento
de la transmisidén de la informacidén pero, ademdas, Se Suma una ac-
titud despersonalizante hacia la familia vy hacia el nife con dis-
capacidad. El médico enfoca aspectos negativos de la disg-
capacidad, en lugar de referirse al potencial del nifo como per-
SON& . Ademds pareciera no tener ninguna sensibilidad hacia la
situacidn de los padres. Tampaco pareciera conocer 21 impacto,
que por =u particular rvol profesiconal v estatus dentro de 1la

familia, tiene sobre el proceso de ajuste a la discapacidad.

S8in bien es cierto se cuenta con evidencia gue rvrespalda ac-
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titudes positivas de algunos médicos, es preccupante gue se
repitan experiencias come las que describen las informantes en
este estudio. Es necesario revisar e introducir cambios en la
formacidn de estos profesiconales vy del personal de salud en ge-
neral, en aspectos de relacionss humanas, pravencidn En

rehabilitacidn, vy educacidn =special,

El capitulo final y siguiente de este reporte presenta las
conclusiones y recomendaciones generales amanadas de este es-

tudioc.
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Capitula S

CONCLUSIONES ¥ RECOMENDACIONES

Laz conclusicones v recomentacionEs generales gque =& pressn-
tarn a continuacidn se bazan en el andlisis hecho en el capitulo
anterior v en las objetivos de esta investigacidn. Las con-
clusiones son solamente vdlidas para las familias de la comunidad

eatudiada.

G100 o

En cuante al primer abjetivo:r Evaloar la participacidn del

grupa de familias en estudico en &1 proceso educativo de sus

Fijos, las conclusionss sont

s Las fTamilias que =& han beneficiado de loz servicios

sducativos expresan su satisfaccidn por éstos v perciben a

la escuela roma la entidad que les ha brindads ayuda vy

aorientacidn en la etapa de estimulacidn temprana.

o Conforme pasa la etapa de estimulacidn temprana la
camunicacidn familia-escuela se debilita. La discrepancia
24




de laszs expectativas de funcicnamiento del nifoc entre la
familia v 2] maestro se evidencian.

2. La familia no participa -en la toma de decisiones-del proceso
édutatiun organizada. Su participacidn =e conrentra &n los

primeros afos de la wvida escalar.

. La madre asumg la responsabilidad, en el ﬁugar, del procesao

educative de su hijo con discapacidad; se constituye,

ademds, en =l &je central de cuidado y educacidn generval del

ecosistema familiar.

El segundo objetivo s proponial Evaluar la relaclidn gue
existe entre los servicios de educacidn especial v la  comunidad,

Las conclusiones referentes a mste objetivo sond

1. No existe enlace entre la Escuela, 1la Familia y la Co-

munidad. Tanto la escuela como las familias v la comunidad

funcionan en sistema paraleles, —sin ningdn gradao de conver-

genctia, El dnico enlace evidente es el que existe entre la

Escuela ¥ la Familia, en la setapa de estimulacidn kemprana.

24 Existe un desconocimiento de la poblacidn con discapacidad

que no recibe servicios por parte de la Escuela y viceversa.
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las

A excepcidn del Centro de Salud; gue brinda las servicios de
atencidén primaria, otras entidades comunitarias no  brindan
apoyes  ordganizade & las familias y desconocen las funciones

de la Escuela.

El tercer objetivo de la investigacidn se proponia: Evaluar

necesidades v recursos en e2ducacidn especial para establecer

acciones prioritarias en este campos y utilizar al maximo los

reacursos exiztentes an la comunidad. Las conclusionss referentes

a este objetivo, v desde &l punto de vista de las familias, son:

Par las necegidades de las familias, se requisre que la Es-

cuelas asuma un papel activo en el campo de la arientacidn

familiar v en la prevaencidn 2n rehabilitacidn.

Las familias necesitan ser involucradas en el proceso de

i — —

toma de decisiones de la educacidn de sus hijos, en  todas

las etapas del programa educativo formal.

La Escusla cuenta con recursos profesiconales importantes que

podrian llenar las necesidades educativas, v de orientacidn

en general, de las familias gue no reciben servicios. Exis-

S
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teny, s5in embargo, barreras scondmicas vy adminsitrativas gue

impiden que esto e lleve a cabo.

4. Las familias necesitan gue los servicics de transporte de la
Escuela s2 gxpandan hacia areas geograficas gue, aungue cer-

ranaz a la institucidn, son inaccesibls por 2] estado de las

vige

n

. El Aula Diferenciada gue existe puede constituirme en un
recurso importante para  facilitar la integracidn de la

poblacidn gue no tienen acceso & los servicios educativog.

El cuarto objetivo corresponde a la deteccidn de necesidades
basicas de los padres en cuanto a la atencidn de sus hijos con
necesidades especiales. Con respecto a este objetive se concluye

lo siguiente:

1. Los padres necesitan informacidn sabre la existencia v fun-
cicnamiento de los servicios de salud vy de educacidn

presentes en la comunidad.

2. Existen limitaciocnes en las fuentes de enplec en la comu-

nidad gue se reflejan en las posibilidades econdmicas de las
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familias; v que afectan la satisfaccion de necesidades
bisicas v educativas de la familia v de la personpa con dis-
capacidad.

Las familias necesitan de diferentes tipos de apoyo social,

tales come emacional, instrumental y de informacidn, para

lograr uwn mejor ajuste a la discapacidad y una mejor

integracibn de la persona a la familia vy a la camunidad.

El guinto objetiva pretendid evaluar la utilizacidn gue hace

2l grups de familias del estudic de los recursos disponibles en

la comunidad. Las conclusiones son las siguientes:

Las familias wutilizan los servicios existentes en la comu-

nidad de acuerdo al conccimiento gue tengan de =llos v a las

pesibilidades de acceso & @stos,

Las familias ven limitada la utilizacidn de_l?? servicios de

salud de los hospitales v clinicas de la Caja Costarricense

de Beguro 8Social, v en particular el del CENARE, por

problemas de transporte y centralizacidn del servicio.
La uwtilizacidn de lo=s servicios se ve limitada por dificul-=
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tades =1h} la organizacidn familiar v por _problemas

BCOndmL cos.

Las familias no establecen lﬂ_rElgg;ﬁq_eﬂth 1a EatiﬁfacE}ﬁn

de sus propias necesidades y =l papel que podria cumplir la

comunidad para, en conjuntc, satistacerlas.

Dtras conclusiones emanadas de la informscidn suministrada

por las familias, gque no =e refieren & objetivoes planteados

inicialmente, pero gue deben considerarse dentro de una

metodologia cualitativa, =on:

La madre vy el padre pueden tener diferentes estilos ¥y ritmo

de sjuste a la discapacidad.

Mientras oque la madre tiene un rol nutriente, Yy constituye

gl eje central alrededor del cual gira la familia, el padre

cumple funciones primordiales de proveedor.

La multiplicidad de roles gue desempefra la madre afectan su

bienestar fisico y embcional y obstaculizan ¢l desarrgllo de

sy vida soccial fuesra de la familia.

a3
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Aunque estan concientes de las limitaciones de sus hijos con

discapacidad,
limitacionss =

parcialmente.

Las madre=z, a pesar de que perciben normalidad en sus hijos

pusden tener di

las madres los perciben como pErSonas. Las

on un  adjetive que tan sole la definen

¥

ficultad para implementar la integraciden de

gstos a2 la familia ¥ a la comunidad por la multiplicidad de

roles que desempefia y por la carencia de diferentes tipos de

APOYD saC izl en

En las familias

capacidad se in

integracidn.

Las hermancs,

la pressncia de

Las actitudes

la familia v en la comunidad.

en donde se "cosifica' a la persona con dis-

terrumpe, o PNo S8 inicia, @] proceso de

como los padres, también se ven afectados por

uwna persona con discapacidad.,

Y reaccrones de los hermancs  pueden afectar

la integracidn de la persona con discapacidad & su familia.

Existen actitudes v rvreacciones de la sociedad ante la dis-

fapacidad gue

pueden afectar al integracidn de la persona

con discapacidad en la comunidad.




10,

11.

L3

14.

La persona con discapscidad tiene mas tiempo libre, Con una

rutina que no siempre s acorde con su etapa de desarrollo.

El exceso de tiempo libre en actividades solitarias impids

la inteagracidén del individuo a su familia v & la conunidad.

El apoyo emcocional, en el ogrupo de familias estudiado,
proviens de la fé religiosa, otros familiares y de otras

madres de personas con discapacidad.

Los padres sienten temor al futuro ocasionads por cresncias
populares y por preocupacicones de origen real. A& pesar de
este temor, no planifican, debido 3 su lucha, en el presente

inmediata, por llenar las necesidades bdsicas.

En aeneral, =alvo algunas excepciones, la actitud de los

médicos ante la familia v la discapacidad se caracteriza por

carencia de habilidades para comuanicar la informacidn

despersonaliracidén de 1la madre y 21 nifo, desconocimiento
sobre conceptos de rehabilitacidn, educacidn especial y des-

tomacimiento de los servicios.




RECOMENDACTONES

Con base en las conclusiones anterioras s hacen las

siguientes recomendaciones:

Crear un programa de orientacidn familiar qus permita a los
padres descubriv, v clarificar las diferencias que existen
entra ellaos @en cuanto a ajuste a3 la digscapacidad vy

distribucidn de roles.

Desarrollar en la escusla un  programa permansnte de
orientacidén familiar gue cubra todas las etapas del proceso
educativo. Este programa deberia involucrar al educador
especial, al padre o encargado, un orientador v un

psicdlogo.

Tomar en consideracidn, al disefar L programa de
corientacidn familiar, &1 papel primario de la fe religicsa

como fuente de apoyo Emcciconal.

Incluir a los hermanos en todo programa de  orientacidn

familiar que se disenes.

Crear grupos de apoyo entre padres y entre hermancs de per-

sonas con discapacidad. Estos grupos deben cresrse con una

T



estrecha colaboracién de la Escuela v otras instituciones de

la Comunidad, como 21 Centro de Salud.

Establecer un programa educativo dirigido hacia el cambio de
actitudes vy reaccicnes de la comunidad =n general que com-
bine la informacidn con el contacto con personas con dis-

capacidad.

Diserar un modelo convergente de cooperaclen en donde se
conpzcan ¥ se satisfagan lasz necesidades v ocbhjetivos comunes
de la Familias, la Escuela v la Comunidad. Tal modelo
incluiria la reestructuracidn de los serviciosg aducativos de
tal forma que l# Escuela se convirtiera en centro de
prevencisn en rehabilitacidn, diagndstico, capacitacidn,
orientacidén ¥y educacidn a Tamilias v a la comunidad en
general.

El coancepts tradicianal de szcusls se aplicaria a aguellas
Casos gue por cercania, o caracteristicas particulares de la

distapacidad, asi lo demanden.

Crear un programa de magstros comunitarios como parte basica
del modelo convergente de cooperacidn. E=ste maestro: 13
serviria a las familias, que por diversas razones no tienen
acceso a los serviciosy 2 estableceria un enlace entre es-

tas familias, la Escuela vy la Comunidad; 3 cumpliria




10.

12.

13.

funciones derivadas de la resstructuracidn de la Escuela.

Disefiar v llevar a cabo un estudio piloto de 1 afo gue per-

mita delinear con toda claridad 21 perfil del maestro comu-

nitariao,. Clon base en este perfil, debera determiparse un

plan de estudicos que capacite, ¢ que forme a dicho personal,

Ofrecer cursos de capacitacidn en las areas de deteccidn,
referencia v prevencidn en rehabilitacidn a los Asistentes

de Salud Rural.

Plantear ante el CENARE la posibilidad; vy factibilidad, de

descentralizar algunos servicios de rehabilitacidn medica,

Sugerir al CENARE que, en coordipacidn con clinicas v
hospitales, haga una revisidén del sistema de transporte por

ambulancia de sus pacientes.

Instar a las Facultades de Medicina de l1la Universidad de
Comta Rica v de la Universidad Autdnoms de Centro América
para que, en coordinacidn con la Escuela de Orientacidin vy
Educacidn Especial, el Consejo Macional de Rehabilitacadn vy
Educacidn Especial v la Direccidn de la Assscoria General de
Educacidn Especial, revisen e introduzcan cambios en la

formacidn hazica de los Tuturos profesiconales de las
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i4.

15.

16.

ciencias médicas. Dichos cambios deben estar orientados
hacia e]1 desarrolle de destrezas de comunicacidn Y
relaciones humanas; asi como hacia la adguisicidn de cono-
cimientos en las Aveas de deteccién, referencia y tvabajon en
equipo, prevencidn en  rehabilitacidn v aeneralidades de

educacidn especial.

Instar a 1la Caja Costarricense de Segurc Social para gue
todo 21 personzl médico, paramedico, Lecnico ¥ ad -
ministrativo se someta & un programsa que, de acuerdo a las
funciones del personal, se asemejs al descrito en la

recomendacidn anterior.

Coordinar, en la medida de 1o posible, con el Ministerio de
Educacidn Pdablica, especificamente con la BSeccidn Es-
colarizada vy con la Seccidn No-Escolarizada de la Asesoria
de Educacién Especial, 1la aplicacién de un medelo de enlare

Comunidad-Escusla-Familia.

Divulgar el presente informe ante el grupo de familias
entrevistadas, el Consejo MNacional de Rehabilitacidn v
Educacidn Especial, la Escusla de Orienlacidn y Educacidn
Especial, la Asesoria de Educacién Especial del Ministerio
de Educacién Pablica, Facultades de Medicina, Caja Costa-

rricense de Segure Bocial, Ministerio de Salud, Cantro de

e



Balud de San Rafael de Oreamunc y personal docente de la Es-

cuela de Ensenanza Especilal Carles Luis Valle, de Cartago.

Debido a la metodologia cualitativa utilizada en el presente
estydic, sus resultados, conclusiones vy recomendacicones estan en

singular v dnica relacidn con las familiss estudiadas. Es

posible, =in embargo, que alguncs de estos aspectos reflejen lo

gue sucede en otras comunidades del pais.

Fara poder determinar la realidad de otras familias se

sugiere replicar este estudic en otres comunidades rvural -urbanas,

urbans-marginales v wrbanas. Uma comparacidn de estas diferentes

ubicaciones gecgraficas podria arrojar informacidn que determine

la particularidad vy gensrabilidad de necesidades vy asi, la

necesidad de particularizar y generalizar a nivel programatico.

La uwtilizacidn de disedocse cuantitativos, ean otros estudios,

permitirian el estudio de variables tales como tiempo de contacto

cen la persona con discapacidad v ritmo de ajuste entre padres vy

madres. Ezste sstudioc meria importante para la consideracidn de

FE



factores a incluir en un programa de orientacidén familiar.

Otro estudio gue se propone, desde un punto de vista inter-
disciplinarico v empleando wuwuna metodologia cualitativa, as
describir el impacto gue tiene el aleohalismo en la familia con
personas discapacitadas. Una investigacidn derivada de édste pero
desde un punto de wista cuantitativo v tomando sn cuenta las
variables del estudic anterior, seria establecer la relacidn
gntre alcoholisms v diferencias =n la adaptacidn a la dis-

capacidad en la familia.

Finalmente, aungue no menos relevante, se sugiere un estudio
sobre 2l tema de abuso sexuwal en Tamilias con personas dis-
capacitadas. Csta investigacidn podria enfocarse wutilizands una
metodologia que 2n una primera fase sea cualitativa para deter-
minar las variables mas significativas en cuanto a grado, tipos vy
consecusncias emociconales, fisicas vy sociales. La segunda fasme,
mediante un disefio cuantitativo frataria de establecer la

relacidn gue exista entre las variables determinadas.
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